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Abstrakt (Sammanfattning)

Bakgrund: Fordldrar till barn med medfott hjartfel hamnar ofta i en utmanande
livssituation dir de lever med stress, ovetskap om hur de ska vérda sitt barn och
undrar om barnet kommer 6verleva. Samtidigt saknas en sammanstéllning som mer
exakt visar vilka upplevelser fordldrarna har och hur sjukskoterskor ska kunna
anpassa sin vard till fordldrarnas speciella livssituation.

Syftet med denna studie var att beskriva fordldrars erfarenheter av att varda barn
med medfott hjartfel.

Metoden genomfordes genom en litteraturstudie som baserades pa nio artiklar med
kvalitativ ansats och analyserades genom tematisering.

Resultatet presenteras genom temana plotslig chock och stress, omstdllningar i
vardagslivet och behov av samvaro och kommunikation. Foraldrarna upplevde
plotslig chock och stress efter diagnos, dér de kinde sig osékra ver barnets
mojligheter att overleva. Fordldrarna upplevde omstéillningar i vardagslivet eftersom
de fick en ny fordldraroll och behdvde hitta nya rutiner for att besoka sjukhus och
varda barnet i hemmet. Foréldrarnas behov av samvaro och kommunikation
forandrades, dir de behovde hitta msesidig forstielse med sjukvardspersonal och
andra familjer i samma livssituation.

Slutsats(er): En slutsats blev att sjukskoterskor behover forstd den chock och stress
som fordldrarna kan uppleva. Genom att sjukskoterskor skapar rutiner for chock-
och stresshantering direkt efter diagnos kan fordldrarnas kénsla av trygghet och
forstaelse for sin nya livssituation oka.
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1 Inledning

Antalet barn med medfott hjartfel har dubblerats de senaste tio aren. Det
innebdr att dubbelt sa manga familjer behover uppleva en livssituation dir de
behover vérda ett barn med hjartfel (Hjart-Lungfonden, 2021). I denna nya
livssituation behdver familjer ofta g igenom svara tider, och vardpersonal
kan bli ett stod for att hjdlpa familjerna att f4 kunskap om sjukdomen och
vardprocessen for att kunna vérda sitt barn inom familjen. Vardpersonalen
kan @ven fungera som kénsloméssigt stod for de fordldrar som tar hand om
ett eget barn med hjértfel. Samtidigt ar det i forskning oklart om hur
fordldrarna upplever vérd av sitt barn med hjartfel och vilket stod de kan
behova (Thomi et al., 2019, s. 5-6). Det motiverar en studie som fordjupar
sig 1 hur fordldrar upplever denna livssituation och hur vardpersonal kan
bemota fordldrarna. Forstdelse om det kan 6ka sjukskdterskans forméga att

stodja dessa fordldrar och bidra till en mer fungerande vérd.

2 Bakgrund

Enligt Hjért-Lungfonden (2021) foddes 2000 barn med hjértfel varje ar i
Sverige under de senaste tio aren. Det &r stor skillnad jamfort med slutet av
1990-talet och innebdér att flera fordldrar drabbats av situationen dér de forst
upplevt djup gliddje for att ha fatt barn, men sen har kdnslan omvandlat till
hoppldshet, oro, frustration eller till och med &ngest vid insikten att barnet
har hjartfel (Sjostrom-Strand & Terp, 2019, ). Att ha ett barn med hjartfel ar
kravande utifran olika livsaspekter som formagan att ge vard och omsorg,
sjukhusinldggningar, medicinhantering och specialkost. Det kan medfora att
fordldrarna, utdéver hopploshet, oro eller dngest, kan kénna sig upproérda och

stressade 1 sin vardag, vilket i sin tur kan innebéra psykologiska problem

(Nayeri et al., 2021).
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2.1 Hjartfel

Enligt Riksforbundet Hjért-Lungfonden (2022) och Cruz et al. (2022,) ér
hjértfel ett samlingsnamn for missbildningar som drabbas hjartats olika delar,
exempelvis 1 hjirtat, blodkérlen omkring hjértat, mellan hjértats formak eller
mellan kammare och hjértats fortrdngningar 1 klaffar och kérl. Hjartfel som
uppstétt genom hal i hjartats formaksvaggar och kamrar kallas for
formaksseptumdefekt och kammarseptumdefekt. En annan typ av hjartfel ar,
utover fortrangningar, grovre missbildningar 1 klaffen och kérlen
(Nordenstam & Sonesson, 2017). Trots att ungefédr 32 000 barn under 18 ér
levt med hjartfel eller hjartmissbildningar i Sverige har manga av dem blivit
friska efter operationsingrepp eller att hjértfelet forsvunnit av sig sjilv nar

barnet vaxt upp (Cruz et al., 2022).

2.1.1 Diagnos

Hjértfel upptéackts och diagnostiseras ofta med hjilp av ultraljud under
graviditetskontroll, det vill sdga under vecka 18-20 under graviditeten, eller
vid ldkarkontroll efter fodelsen. Barn med misstinkt hjartfel kan bli kallade
till ultraljudsundersdkning for att kunna diagnostisera vilken typ av hjértfel
som uppstatt (Bruce et al., 2016). Diagnosen kan ocksa stdllas med hjilp av
Ekokardiografi, som ger en klar bild av klaffarnas utformning och hjértats
pumpforméga, och denna diagnos kan kompletteras med lungrontgen och

EKG (Cruz et al., 2022).

2.1.2 Symtom

Symtomen som barnen visar vid hjartfel dr olika mellan skilda barn och kan
variera under tiden barnet véxer upp. Vissa symtom kan visa sig direkt efter
fodelsen och andra symtom kan tillkomma senare i livet. Blasljud ar ett av de
vanligaste symtomen och kan identifieras nir ldkare undersoker och lyssnar

pa hjartat med stetoskop (Bruce et al., 2016). Ytterligare vanliga symtom é&r
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snabb andning, kdnsla av trotthet vid nér barnet dter, andfdddhet, blda lappar

eller ofrivillig viktnedging (Thomi et al., 2019).

2.1.3 Behandling

Behandling av barnets hjirtfel sker vanligtvis genom kateterburna och/eller
kirurgiska ingrepp. Kateterburna ingrepp rattar hjartfelet utan kirurgiska
ingrepp medan kirurgiska ingrepp anvénds nér ldkare behover genomfora
storre atgdrder. Exempelvis kan kirurgiska ingrepp behdvas om barnets hjirta
har hdl i kammarvéggen eller nir kamrarna inte vixer i forvantad takt
(Nordenstam & Sonesson, 2017). I dagsldget sker kirurgiska ingrepp
vanligtvis vid spaddbarnsélder. Genom att kirurgisk teknologi utvecklats s
har ldkarens kirurgiska ingrepp blivit mer sofistikerade och precisa, vilket lett
till béttre resultat som gett barn och fordldrar hopp for ett battre liv
(Sjostrom-Strand & Terp, 2019).

2.2 Foraldrar till barn med medfott hjartfel

Fordldrar som upptéicker att deras eget barn har medfott hjartfel brukar leda
till en chockartad situation innan foréldrarna borjar vénja sig vid tanken att
barnet kan behdva extra vard, bade av dem och av sjukvardspersonal
(Sabzevari et al., 2016). Darfor brukar de flesta fordldrar med barn som har
medfott hjartfel lida av psykologiska besvér (Sjostrom-Strand & Terp, 2019).
Manga fordldrar har beskrivit deras upplevelse av att ha barn med hjartfel
med ord som stress, oro, frustration eller depression vilket kan betraktas som
olika former av psykologisk ohélsa eller besvér (Cantwell-Bartl & Tibballs,
2017). Att forstd barnets sjukdom och vilken behandling och vérd som ar
mdjlig dr viktigt for att handskas med fordldrarnas psykologiska besvir (Cruz

et al., 2022).
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2.3 Sjukskoterskans roll

Sjukskdterskan behover uppmairksamma fordldrarnas psykologiska besvar
och de kinslor som kan uppsta efter att de insett att barnet har medfott
hjartfel. For att vardinsatser ska kunna ddmpa fordldrarnas chock, stress, oro
eller frustration behover hinsyn tas till fordldrarnas perspektiv och hur de
uppfattar sin nya livssituation. Saddan forstaelse bidrar till en béttre vard som
okar sannolikheten att korrekta insatser ges, som fordldrarna verkligen
behover (Cruz et al., 2022; Sabzevari et al., 2016). Det &r ett kliniskt relevant
problemomrade inom den grundutbildade sjukskoterskans kompetensomrade.
Samtidigt dr det framst sjukskdterskor med specialistutbildning inom
pediatrik som tréffar barnen och deras fordldrar.

Sjukskoterskan behover forsta fordldrarnas perspektiv genom att utgé fran en
familjecentrerad omvérdnad. Det dr en omvardnad som tar hinsyn till
foraldrarnas kanslor av chock, oro eller frustration och anvénds for att
forbattra virdkvaliteten som helhet, med hédnsyn till bade barnet och
fordldrarna (Svensk sjukskoterskeforening, 2009). Sjukskoterskans
familjecentrerade omvérdnad anvénds dven for att skapa en relation mellan
sjukskoterskan och familjen. Genom relationen kan sjukskoterskan avgdra
vilka styrkor och svagheter familjen har och vilka resurser som familjen &r i
behov av (Benzein et al.,2014).

Sjukskoterska kan dven vara den person som bedémer hur involverad
familjen vill vara i varden av barnet, vilket d&ven det dr en del av
familjecentrerad omvérdnad. Sjukskoterskan behover forsta att fordldrarna
under vérdtiden pa sjukhuset kan kinna sig fortvivlade och inte veta vad som
kommer hinda med deras barn. Sjukskoterskan behdver kunna hantera
situationen utifran en familjecentrerad omvardnad genom att skapa en
relation och ge information om sjukdomen, barnets situation och vilka
mdjligheter som finns for fordldrarna att hjélpa sitt barn till ett friskare liv
(Benzein et al., 2014). Sjukskdterska och annan vardpersonal kan dven ge

stod genom familjecentrerad omvérdnad efter genomford operation. Har
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visar Sjostrom-Strand och Terp (2019) att forédldrar tyckte att vardpersonalen
ofta varit hjdlpsamma genom att vigleda dem pa ett sitt som fraimjade varden
av deras barn. Fordldrarna upplevde dven att vardteamet, utover
sjukskoterskan, hjdlpte dem genom att fa dem att kidnna sig delaktiga och

trygga i vardprocessen.

3 Teoretisk referensram

3.1 Familjecentrerad omvéardnad

Uppsatsen utgér fran ett vardvetenskapligt perspektiv, och det betyder att
resultatet tolkas genom en teoretisk referensram som baseras pa
vérdvetenskaplig teori och tidigare vardvetenskaplig forskning (Graneheim
et al., 2017). Som ndmnts i bakgrunden framgér att fordldrar, ur ett
vardvetenskapligt perspektiv, har en central roll i varden av deras barns
hjértfel. Det dr darfor viktigt att fordldrarna tar del av varden av barnet med
medfott hjartfel genom att fordldrarna dr delaktiga 1 hela vardprocessen, fran
diagnos till operation och uppfoljning (Alabdulaziz & Cruz, 2020).
Familjecentrerad omvardnad innebér att alla familjemedlemmar placerar
barnets vard 1 fokus fore och efter operation samt behandling. I den
familjecentrerade omvardnaden behdver hinsyn tas till familjens
psykologiska hélsa, situation och férméga att véarda sitt barn (Wei et al.,
2015). Vardpersonalen behdver kunna bedoma om fordldrarna kan hjélpa
vardpersonalen i varden och underlitta praktiska arrangemang som att
hantera nya situationer som uppstar i vardprocessen. I den familjecentrerade
omvardnaden behdver vardpersonalen kunna informera fordldrarna om
barnets situation och ge all information som fordldrarna behover for att
kunna ge vard dven 1 hemmet (Sjostrom-Strand & Terp). Fordldrarna bor
darfor vara delaktiga 1 vardprocessen dér vardpersonal utifran en

familjecentrerad vird modell ser till att skapa dmsesidigt samarbete dar bade
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vardpersonal och foréldrar bekantas med barnets olika tillstdnd (Alabdulaziz
& Cruz, 2020). Frén ett familjecentrerat perspektiv kan vérdpersonal
forvintas arbeta for att fordldrarna ska vara delaktiga i barnets vardforlopp
utifrdn en systemmodell. Systemmodellen, i form av familjecentrerad vérd
modell, bygger pa att vardpersonal och familj &r ett system av personer som
samarbetar och kommunicerar mot 6kad gemensam forstaelse for att 6ka
barnets mojligheter till ett friskare liv (Dahlberg & Segesten, 2010, s. 181).
En sddan familjecentrerad vard &r ett stod for familjens medlemmar som inte
enbart 0kar deras formaga till vard av sitt barn utan dven dkar fordldrarnas
kénsla av trygghet, speciellt i samband med att barnet genomgar hjartkirurgi

(Wei et al).

4 Problemformulering

Som hittills framkommit i detta arbete har allt fler barn diagnostiserats for
medfott hjartfel under de senaste artiondena, dér fordldrar drabbats av chock,
oro eller frustration i samband med diagnostiseringen och nddvandigheten att
vérda sitt barn. Fordldrarna behdver kunna hantera denna nya situation, dér
de blir ansvariga for deras barns hélsa och utgor stdd for barnen under
sjukdomsforloppet. I denna vardprocess behover sjukskoterskor kunna skapa
en familjecentrerad omvérdnad dir de kan ge vérdefull information och
skapa en relation som stddjer fordldrarnas psykologiska hilsa och forméga
att varda sitt eget barn. Genom sddan familjecentrerad vard kan
sjukskdterskan dven skapa kéinslan av forméga och trygghet for fordldrarna
och barnet. Denna féorméga och trygghet ar avgérande eftersom fordldrarna
fir stort ansvar i varden av barnet, vilket dr avgorande for barnets
mdjligheter till ett friskare liv. Samtidigt ar det inom forskningen oklart hur
fordldrarna upplever varden av barnet. Visst framgar att fordldrarna kan
uppleva chock, oro och frustration, men narmare kunskap om hur féridldrarna

upplever virden av barn med hjértfel, om de verkligen far mojligheter att ge
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en familjecentrerad omvérdnad och hur de hanterar vrden under hela
vardprocessen, dr fortfarande oklart eftersom det saknas tydliga
vetenskapliga sammanstéllningar om hur upplever virden av barn med
medfott hjartfel. Det motiverar en studie som sammanstiller och jamf{or
artiklar for att undersoka foréldrars erfarenheter av att vrda barn med
medfott hjartfel. En sddan studie kan 6ka sjukskoterskors forstaelse for hur
de genom familjecentrerad omvéardnad kan stodja fordldrarna att ge

fungerande vard av sitt barn, vilket kan forbéttra vardkvaliteten.

5 Syfte

Syftet med studien var att beskriva fordldrars erfarenheter av att varda barn

med medfott hjartfel.

6 Metod

6.1 Design

Litteraturstudie valdes for att beskriva fordldrars erfarenheter av att varda
barn med medfott hjértfel. Strukturerad sokning gjordes i databaserna Cinahl
och PubMed for att hitta vardvetenskapliga artiklar. Urvalsartiklarna
sammanfattades och analyserades i gemensamma nya tolkningar genom
tematisering. Tolkningarna gjordes genom induktiv design, for att fora in ny
kunskap 1 &mnesomradet och inte testa en redan existerande teori. Hir menar
Polit och Beck (2022) att en induktiv design gar frn det generella till det
specifika. I den hér uppsatsen innebir det att sammanstillningarna av
artiklarna analyserades i forhallande till uppsatsens teoretiska referensram
och tidigare forskning for att mer specifikt forsta fordldrars erfarenheter av
att varda barn med hjértfel. Avsikten var inte att anvénda artiklarna for att
testa en existerande teori eller generalisera artiklarnas innehéll till en ny

teori.

(1)



Linneuniversitetet

Kalmar Vixjo

6.2 Datainsamling

Datainsamlingen till denna litteraturstudie har skett via de tva databaserna
Cinahl och PubMed eftersom de é&r relevanta fér medicin och omvardnad
(Graneheim et al., 2017). Datainsamlingen av de vetenskapliga artiklarna
utgick fran Kristenssons (2018) modell for sokstrategi. For att hitta relevant
litteratur ska forskaren enligt Kristensson ga igenom tre olika steg. Det forsta
steget dr att utveckla en sokstrategi. Det andra steget dr att genomfora
litteratursdkningen och sammanstilla dem i en s6kmatris (Bilaga 1). Det
tredje steget dr att salla bort irrelevanta artiklar och enbart behalla artiklar
som ar relevanta for studiens syfte genom en granskningsmall eller
kvalitetsgranskningsprotokoll. I denna uppsats granskades artiklarna med
hjilp av Forsberg och Wengstroms (2013) kvalitetsgranskningsprotokoll
(Bilaga 2). Enligt Kristensson (2018) dr det nodvéndigt att anvédnda
granskningsmall fOr att vara siker pa att artikelns vetenskapliga kvalitet och

relevans ar tillrackligt hog.

Sokningarna 1 Cinahl och PubMed skedde via fyra olika block sdkningar. For
block ett “Barn” anviandes @mnesorden (MH child) OR (MH baby) och i
fritext anvindes child OR baby OR youth. I block tva “Medf6tt hjartfel”
anviandes dmnesorden (MH congenital heart defect) och i fritext sokningen
anvéndes “heart defect” OR “heart malformation” OR “heart problem”. I
block tre ”Vérd” anvindes @&mnesorden (Caring[MeSH Terms]) OR
(attending[MeSH Terms]) och i fritext sokningen tillimpades “caring” OR
“attending” OR “raising”. I block fyra ”Foréldrars erfarenheter” anvindes
dmnesordet “parental attitudes” och i fritext sokningen tillimpades “Parental
attitudes” OR ’parents emotions” OR ”parents experiences”. I sokningarna
anvindes booleska OR som breddade sokningarna tillsammans med AND

som anvéndes for att sndva sokningarna. Sok avgridnsningar lades till genom
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inklusionskriterier att artiklarna skulle vara peer review, publicerade

2014-2022, skrivna pa engelska och 1 full text.

6.3 Urval

Efter sokningarna i Cinahl och PubMed kvalitetsgranskades artiklarna genom
att anvénda granskningsmallen och ldsa igenom alla artiklarna. Med hjdlp av
mallen granskades artiklarnas metodval, vetenskapliga kvalitet och relevans
for uppsatsens syfte. Artiklar som utgick frén en kvalitativ metod och hade
tillrackligt hog vetenskaplig kvalitet enligt granskningsmallen och hade
tillrackligt hog relevans for uppsatsens syfte inkluderades 1 urvalet.
Anledningen till att bara artiklar med kvalitativ metod tillédts var att
uppsatsen utgar frdn en kvalitativ fragestdllning. Kvalitetsgranskningen
genomfordes genom att l1dsa igenom de 16 utvalda artiklarna och kontrollera
av dem mot de kvalitetskriterier som stod i granskningsmallen. Sedan
bedoma i1 hur hég grad varje artikels innehdll matchade kvalitetskriterierna.
Genom det sittet poéngsitts varje artikel 1 en skala frin 1-20 déir nej gav
inget podng och ja gav en podng till varje frdga . Artiklar som gav 16-20
poédng gav hog kvalitet, medan artiklar som gavs 10-15 podng gavs medelhdg
kvalitet. Totalt nio artiklar, 7 artiklar fick 16-19 podng och 2 artiklar fick
10-15 poidng vardera och inkluderades 1 urvalet for att ligger till grund {or

uppsatsens resultat.

6.4 Analys

De vetenskapliga artiklarna analyserades genom tematisk innehéallsanalys 1
de steg som beskrivs av Bettany-Saltikov och McSherry (2016). I det forsta
steget genom léstes darfor artiklarnas resultat 2-3 ganger.

Steg tvd innebar att nyckelfynd markerades 1 artiklarna. Nyckelfynd kan vara
ord, meningar och stycken som matchar foreliggande studiens syfte. Fokus 1
den hir studien 1&g p4 att artiklarna undersokte fordldrarnas upplevelser. De

centrala nyckelfynden kodades i farg utifrén fordldrarnas olika upplevelser.
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Fargkodningen gav en tydlig bild 6ver innehéllet sa att det senare kunde
jamforas. Steg tre innebér att den fargkodade texten dverfordes till ett nytt
dokument for att kunna jaimforas mer strukturerat.

Steg fyra innebér att de centrala textstyckena rensades pd onddig information
och bara det huvudsakliga innehallet beholl, genom sa kallad 6ppen kodning
(Bettany-Saltikov & McSherry, 2016). Det ledde till att olika underkategorier
skapades som sammanfattade det centrala innehallet fran aningen olika
perspektiv.

I steg fem léstes alla underkategorier igenom for att se om de kunde
grupperas till huvudkategorier. Alltsé flera stycken kategorier slogs ithop och
skapade en huvudkategori. I det sjitte steget lastes listan med
huvudkategorierna igenom och de som hade mest liknande innehélls slogs
samman. I det sjunde steget jimfordes underkategorierna med
huvudkategorierna for att stdrka uppsatsens trovardighet.

I det &ttonde steget ldstes varje artikels resultat igenom en gang till for att bli
sdker pa att ingenting viktigt missades. I steg nio sammanstélldes uppsatsens
resultat genom att sld ihop huvudkategorierna till teman, med hénsyn till

fragestillningar och syfte foreliggande studie.

Paralleller kan &ven dras till Evans (2002,) resonemang om att syntetisera
innehallet genom att skapa nya kategorier och teman som ger en ny mening
at innehéllet i artiklarna. Den vdgen gick det att skapa en syntetiserad,

sammansatt, beskrivning av artiklarna i1 forhallande till uppsatsens syfte.

6.5 Forskningsetiska aspekter

I genomfGrandet av studien togs hinsyn till Vetenskapsradets (2018) fyra
forskningsetiska principer informationskravet, samtyckeskravet,
konfidentialitetskravet och nyttjandekravet som garanterar
forskningsdeltagarnas anonymitetsskydd. Informationskravet och

samtyckeskravet innebér att forskningsdeltagarna informeras om studiens
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syfte och far veta att den ar frivilliga och att de nir som helst kan avbryta sitt
deltagande. Konfidentialitetskravet handlar om att insamlat datamaterial halls
konfidentiella frdn utomstaende. Nyttjandekravet handlar om att det enbart
far anvindas i1 den studie som forskningsdeltagarna samtyckt till. Den
innebdr dven att data forvaras sikert och kommer forstoras efter att det
publicerats. Enligt Henricsson och Billhult (2012) ska studier dessutom
godkinnas av forskningsetisk kommitté. For att vara séker pa att
Vetenskapsradets fyra forskningsetiska principer togs hdnsyn till i den hér
litteraturstudien granskades samtliga inkluderade artiklar enligt en
granskningsmall. Samtliga artiklar hade blivit godkénda av en
forskningskommitté och beskrev vilka forskningsetiska principer som de
hade f6ljt. Polit och Beck (2022) menar ocksé att forskningsetik handlar om
att man inte manipulerar, plagierar eller avsiktligt feltolkar insamlade data.
Darfor lades stor omsorg pa att systematiskt och noggrant anvénda alla de
steg som beskrevs for datainsamling och dataanalys. Forhoppningsvis gavs
tydliga beskrivningar for sokningar av artiklar och urval plus hur analysen
genomfordes. Egna forutfattade forstaelser, dar forfattaren sjdlv har barn med
medfott hjartproblem, kan snedvrida tolkningarna av de insamlade data.
Diérfor lastes resultatet 1 de inkluderade artiklarna flertalet ganger och 1 s&
stor utstrackning som mojligt skedde en reflektion ver forforstaelsen.
Resultatet jamfordes sedan med uppsatsens teoretiska referensram och
tidigare forskning som presenterades i uppsatsens inledande kapitel.

En annan forskningsetisk aspekt dr uppsatsens nytta och risk ur ett
samhillsperspektiv. Arbetets nytta ligger i att den 6kar sjukskdterskors
mdjligheter att kommunicera pa sétt som hjélper fordldrar med barn som har
medfott hjartfel att varda sina barn utan onddig stress. Arbetets risk kan vara
att resultatet inte helt och hallet lyckas visa fordldrarnas upplevelser utifran

alla perspektiv. Fortsatt forskning 1 &mnet skulle kunna minska den risken.

11(1)



Linneuniversitetet

Kalmar Vixjo

7 Resultat

Resultatet presenteras enligt uppsatsens teman: Upplevelser av plotslig chock
och stress, upplevelser av omstdllningar i vardagslivet och upplevelser av
behov av samvaro och kommunikation. Temana presenteras 1 Tabell 1

nedanfor.

Tabell 1. Studiens teman.

Upplevelser av plotslig chock och stress

Upplevelser av omstadllningar i

vardagslivet

Upplevelser av behov av samvaro

och kommunikation

7.1 Upplevelser av plotslig chock och stress

Resultatet fran artiklarna visade att fordldrarna upplevde plotslig chock och
stress ndrmaste tiden efter att de fick reda pd att deras barn fotts med hjértfel
(Nayeri et al., 2021; Thomi et al., 2019; Vainberg et al., 2019). Den plotsliga
chocken hédnde nér fordldrarna fatt resultatet fran lakare och inte forstod vad
diagnosen skulle innebéra for deras barn och familjens framtid (Nayeri et al.,

2021; Vainberg et al., 2019).

Chocken var olika for de flesta familjer, dér vissa reagerade med stark chock

som varade langre tid efter att de fatt besked, medan andra familjer
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aterhdmtade sig ritt fort och ibland redan pa mottagningen dér de fatt besked
(Nayeri et al., 2021). Fordldrarna upplevde chock eftersom de métte en ny
och okénd situation som kom sé plotsligt. En del fordldrar blev mer chockad
an vad som kanske var nddvindigt, de ansag att de tolkade situationen som
mer negativ dn den verkligen var. Till exempel hdande det att barnet hade ett
mindre hjartfel som tolkades som allvarligt och det gav chock (Lee & Ahn,
2020; Nayeri et al., 2021; Thomi et al., 2019; Vainberg et al., 2019). Chocken
mildrades nér fordldrarna informerades om vad diagnosen skulle kunna
innebéra for barnet och vilken vard som skulle behdvas pé sjukhuset eller i
hemmet. Nér fordldrarna béttre forstod situationen och det okénda ersattes av
nagonting kédnt brukade chocken bli mildare eller forsvinna (Lee & Ahn,

2020; Sood et al., 2018).

Papporna hade mer behov av att diskutera stdd fran arbetsmiljon, bland annat
vad giéller att hantera tider for att varda barnet i familjen och mojligheter att
f4 hjélp med barnpassning. Mammorna mildrade chocken mer genom att lara
sig forsta hur sjukhus resurser eller kompisstdd skulle kunna hjélpa dem
(Sood et al., 2018). Forédldrarna upplevde att chocken ersattes ofta av en mer
langvarig stress, dar fordldrarna inte visste om barnet skulle Gverleva pa
langre sikt. Fordldrarna upplevde ocksé stress eftersom de inte visste vilka
utmaningar barnet skulle behdva ta sig igenom i livet. Fordldrarna upplevde
dven stress eftersom deras tillvaro behdvde fordndras och anpassas mer till
att ge vard av barnet (Lee & Ahn, 2020; Sood et al., 2018; Vainberg et al.,
2019). De visste inte hur de skulle ge varden och hur deras familjesituation
skulle fordndras. Forédldrarna kénde dessutom stress eftersom de fick nya
krav pa sig att forsté vilka sérskilda behov barnet har och det storre ansvar
fordldrarna behovde leva med 1 kontakt med skola och andra forildrar i

framtiden (Sood et al., 2018; Vainberg et al., 2019).
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Det kunde dven vara stressigt att halla tider med vardpersonal och se till att
barnet far ritt vard i hemmet, samtidigt som fordldrarna behover passa tider
pa sitt arbete (Sood et al., 2018). Stressen mildrades nér fordldrarna vande
sig vid den nya situationen och gradvis hittade nya rutiner i sin vardag.
Stressen blev ocksa mildare av att fordldrarna fick god kontakt med
vardpersonal som forstod deras situation och kunde ge information om vard
och hur andra forédldrar brukar klara ut situationen (Vainberg et al., 2019; Lee
& Ahn, 2020). Vissa upplevde mindre stress nir de fick kontakt med andra
fordldrar som hade samma erfarenheter, och de kunde utbyta erfarenheter
med varandra. D4 fick fordldrarna djupare forstaelse genom att jamfora sina
erfarenheter med andras och allting blev mer vélbekant och tryggt (Nayeri et
al., 2021). Papporna upplevde stress pa annorlunda sétt &n mammorna.
Papporna reagerade oftare med stress eftersom de inte kunde skydda sitt barn
fran operationer och sméirta. De upplevde dven mer stress &n mammorna
genom svarigheter att balansera sin anstillning med stdd till sin partner och

ge vard av barnet pé sjukhuset (Sood et al., 2018).

7.2 Upplevelser av omstillningar i vardagslivet

Artiklarna visade att fordldrarna upplevde omstillningar i vardagslivet for
matning, vard av barnet, triffa vrdpersonal for att f4 information och gora
virdundersokningar, pa egen hand hamta information om vérd av barn med
hjartfel och hitta nya andliga végar i tillvaron plus ta hand om sin ekonomi
(Tregay et al., 2017; Thomi et al., 2019; Imperial-Perez & Heilemann, 2019;
Nayeri et al., 2021).

Foréldrarna hade erfarenhet av forédndringar i vardagslivet for matning och
for den egna mat aptiten (Imperial-Perez & Heilemann, 2019; Nayeri et al.,
2021; Tregay et al., 2017). Fordldrarna upplevde osdkerhet om de skulle
anvinda vissa dieter fOr att sidkerstélla att barnet haller en bra vikt. Har fanns

en hel del information om dieter och maltider som kunde bli forvirrande for
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fordldrarna (Imperial-Perez & Heilemann, 2019; Nayeri et al., 2021). Pa
grund av den stress som hjartfelet innebar fick vissa fordldrar problem med
matlusten. De hade dven svarigheter med matningen av sitt eget barn pa
grund av kénslorna kring hjértfelet, och de var oroliga for viktokning som

skulle bli anstringande for hjértat (Tregay et al., 2017).

Fordldrarna upplevde omstillningar i vardagslivet genom att de behdvde
lagga ner mycket tid pé att varda barnet. Har fick de en ny och ovintad roll
som foréldrar, dir de i hemmet forvéntades ta hand om barnet enligt
rekommendationerna fran vardpersonalen (Nayeri et al., 2021; Thomi et al.,
2019; Imperial-Perez & Heilemann, 2019).

Speciellt mammorna upplevde att de fick ett huvudansvar f6r varden och
kénde press att kunna skapa rutiner i vardagslivet for att varda barnet,
samtidigt som de kédnde ridsla over att barnet inte skulle fortsatta leva

(Imperial-Perez & Heilemann, 2019; Nayeri et al., 2021).

Fordldrarna upplevde dven omstillningar i vardagslivet pa ett andligt plan,
dér de behovde leva med risken att barnet kanske inte skulle fortsitta leva.
Dérfor behdvde de utveckla en ny tro pa ett andligt plan (Imperial-Perez &
Heilemann, 2019; Nayeri et al., 2021). De behovde sitta tillit till att det basta
hinder fér dem och barnet pa en andlig niva de kanske inte forstar pa ett
jordiskt plan. Fordldrarna behovde tillsammans utveckla en ny syn pé
tillvaron genom att uppskatta 6gonblicket och den tid de hade med barhet
(Imperial-Perez & Heilemann, 2019; Nayeri et al., 2021). Forédldrarna
upplevde omstéllningar i vardagslivet eftersom de spenderade mycket tid pa
sjukhuset och tog information fran vardpersonalen. Efter meddelandet om
hjartfelet overgick de till att besoka sjukhuset regelbundet, ibland flera
ganger per manad. Det innebar nya rutiner for att ta ledigt frén arbetet och
passa tider pa sjukhuset. Det innebar nya roller for fordldrarna, dir det

tidigare fraimst fokuserade pa familj, arbete och vanner, men efter beskedet
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spenderade de ibland mer tid pé sjukhuset 4n med vanner (Nayeri et al.,

2021; Thomi et al., 2019).

7.3 Upplevelser av behov av samvaro och kommunikation

Resultatet visade att fordldrarna upplevde behov av samvaro och
kommunikation med omgivningen. De ville ha mer samvaro med andra
fordldrar som hade samma erfarenheter och kommunicera for att byta
erfarenheter. Den viigen kunde de hitta en storre gemensam forstdelse for hur
de skulle varda barnet och skapa en ny tillvaro tillsammans med likasinnade
médnniskor och vianner (Carlsson & Mattsson, 2022; Sood et al., 2018;

Vainberg et al., 2019; Wray et al., 2018).

Foréldrarna uttryckte upplevelser av att bli isolerade eftersom de befann sig i
en sdrskild situation som skilde sig frdn andra familjer (Sood et al., 2018;
Vainberg et al., 2019; Wray et al., 2018). Upplevelsen av isolering uppkom
genom fysiska orsaker, eftersom barnet hade ett fysiskt hjértfel och
fordldrarna behovde personligen besoka sjukhus pa sitt som skilde sig fran
andra familjer (Vainberg et al., 2019; Wray et al., 2018). Kénslan av isolering
var dven social, eftersom fordldrarna ofta var ensamma om att ha ett barn
med hjartfel, och det gjorde dem annorlunda. Det kunde vara svart for
fordldrarna att vilja erkénna situationen for omgivningen och det skapade
kinsla av isolering. Inte kunde de heller umgas och diskutera saken med

andra foréldrar (Vainberg et al., 2019).

Foréldrarna upplevde isolering genom att sakna information och erfarenhet
om hjartfelet. Det gav kinslan av en slags “mental isolering” dir de levde 1
ovetskap (Wray et al., 2018). Fordldrarna upplevde behov av kommunikation
inom familjen, med vardpersonal och med andra fordldrar som hade barn

med hjartfel (Sood et al., 2018; Thomi et al., 2019; Vainberg et al., 2019;
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Wray et al., 2018). Inom familjen ville mammorna och papporna
kommunicera for att hitta nya rutiner for matning, hdmtning och ldmning pa
forskola och pé sjukhuset. Mammorna och papporna ville ocksé
kommunicera for att forsta varandras kénslor, riddslor och férhoppningar om
framtiden. De kommunicerade for att dela information de hittat pd Internet
och skapa nya gemensamma forstaelser om dieter, omvérdnad for att ge
barnet ett langt liv och for att kunna trivas 1 familjen (Thomi et al., 2019;

Vainberg et al., 2019; Wray et al., 2018).

Foréldrarna ville ocksd kommunicera online i forum tillsammans med andra
fordldrar 1 samma situation. Genom kommunikationen utvecklade fordldrarna
kunskap 6ver tid, och de engagerade sig i forumen forstod de vad som gick
bra och vad som gick mindre bra. I forumen kunde de dven dela med sig av
varandras beréttelser och stotta varandra. Trots att kommunikationen hénde
online skapade den kédnslan av gemenskap (Carlsson & Mattsson, 2022;
Wray et al., 2018). Fordldrarna ville kommunicera med vardpersonal for att
f4 mer forstaelse for hur de skulle ta hand om situationen och vérda sina
barn. Fordldrarna ville snabbt kunna ta kontakt och kommunicera med
vardpersonal nér barnet verkade visa tecken pa utmaningar med sin hilsa
som kunde relatera till hjartat (Lee & Ahn, 2020; Sood et al., 2018; Thomi et
al., 2019).

Pappor ville kommunicera med vérdpersonal for att kunna skydda sina barn
frén operationer och smérta. De ville ocksa kommunicera for att hitta en
balans mellan sitt arbete och vird av barnet pa sjukhuset. Mammorna var
mer intresserade av att diskutera sjukhusets sociala resurser och kamratstod.
De ville dven kommunicera med vardpersonalen for att kinna mer
uppmuntran och kunna uttrycka sina kénslor (Lee & Ahn, 2020; Sood et al.,
2018).

17(1)



Linneuniversitetet

Kalmar Vixjo

Hir observerade Sood et al. (2018) att vardpersonalen behovde skriaddarsy
varden och kommunikationen med fordldrarna beroende pa om de var pappor
eller mammor. Speciellt for papporna skulle sjukhusen kunna forldnga
utskrivningstiden for att ge dem mojligheter att skapa battre balans mellan
arbete och varden av barnet. Skriddarsydd vard och kommunikation skulle

forbattra bAde mammornas och pappornas psykiska hélsa, enligt Sood et al.
(2018).
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& Diskussion

8.1 Metoddiskussion

For att besvara studiens syfte att beskriva fordldrars erfarenheter av att varda
barn med medfott hjartfel anvéndes en litteraturstudie. Férdelen med
litteraturstudie var att den gjorde det mojligt att sammanstilla flera
forskningskéllor som byggde pé kvalitativ metod och intervjudata (Polit &
Beck, 2022). Pa det séttet gavs en mer Oversiktlig bild av forskningsldget och
fordldrarnas erfarenheter. Som alternativ hade intervjuer kunnat anvéndas i
uppsatsen. Intervjuer hade dock varit mer tidskriavande och hade kravt
godkinnande fran etisk kommitté. Intervjuer hade dven inneburit att data fran
enbart ndgra fordldrar hade hdmtats in. Genom litteraturstudien blev urvalet
storre och enligt Graneheim et al. (2017) ger det ett mer tillforlitligt resultat.
Det dr mojligt att en annan uppsats i framtiden skulle kunna utga fran samma
syfte och anvédnda intervjuer. Under sidana omstédndigheter skulle resultatet
frén intervjustudien kunna jaimforas med uppsatsens resultat och det hade

gett fordjupad forstéelse for fordldrarnas upplevelser.

Litteratursdkningarna i databaserna Cinahl och PubMed var motiverade
eftersom de innehéller s& mycket vardvetenskapliga forskningsartiklar
(Henricson & Billhult, 2012). En svaghet var att nigra artiklar exkluderades
ur urvalet eftersom de inte fanns i fulltext. Darfor kanske négra artiklar
uteslots pa grund av brist pé fulltext, trots att artiklarna pa alla andra punkter
var av hog vetenskaplig kvalitet och relevanta for uppsatsens syfte. Genom
att vilja bort artiklar utan fulltext blev darfor urvalet mer avgransat dn vad
som kanske var nodvéndigt. Artiklarna var pa engelska och darfor anvindes
ibland ordbdcker och Google Translate. Eftersom Google Translate inte kan
anses Oversitta all vetenskaplig text korrekt fran engelska till svenska dr det

mojligt att egna tolkningar av artiklarna inte ar helt korrekta.
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Risken med inkorrekta tolkningar av artiklarna ar enligt Polit och Beck
(2022) att resultatet blir snedvridet och det skulle 1 detta fall kunna innebara
att det inte ger sjukskoterskor en korrekt bild av hur de ska kommunicera

med forédldrar som har barn med medfott hjértfel.

Samtidigt ar forfattarens kunskaper i engelska s& hoga att mer overgripande
tolkningar av artiklarna var mgjligt for att kunna skapa ett resultat. Enligt
Bettany-Saltikov och McSherry (2016) kan det vara en styrka att enbart
anvénda artiklar som bygger pd kvalitativa data for en studie som anvénder
kvalitativ metod eller litteraturstudie. Fordelen dr att artiklarna béttre
motsvarar uppsatsens syfte att mer pd djupet undersoka fordldrarnas
upplevelser medan nackdelen ar att urvalet av artiklar blev litet. Hir menar
Polit och Beck (2022) att artiklar med kvalitativa data 6kar studiens
trovardighet eftersom forskningsdeltagarnas individuella erfarenheter blir
beskrivna. Det var 1 linje med uppsatsens syfte, som ju var att beskriva
fordldrarnas erfarenheter av att varda barn med medfott hjartfel. For att fa sa

aktuellt urval som mojligt anvéindes max 8 ar gamla artiklar.

Bettany-Saltikov och McSherry (2016) menar att det varierar hur gamla
artiklar som kan tilldtas i en studie. Vissa &mnesomraden behover inte
uppdaterade artiklar medan andra forskningsfélt utvecklas snabbt och dérfor
behover aktuella data. Hir antogs att hjértkirurgin utvecklats en hel del de
senaste 20 dren, dér fler barn kan leva ett 1dngt och friskt liv trots medfott
hjartfel. Samtidigt antogs att fordldrars erfarenheter av att varda barn med
medfott hjartfel inte har fordandrats 1 sérskilt hog takt, eftersom

samhillsutvecklingen inte varit sérskilt stor.
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Darfor ansédgs att hogst 8 ar gamla artiklar skulle fungera som ett
Inklusionskriterier. Dataanalysen utgick frdn manifest innehdll och det
innebar att tolkningar bara gjordes enligt textens innehdll, utan nagra egna
djupare underliggande tolkningar (Polit & Beck, 2022, s. 181). Dessutom
syntetiserades innehallet enligt Evans (2002), dér nyckelfynden i artiklarna
formade nya kategorier och teman. Det vill sidga en syntetiserad, alltsé
sammansatt, beskrivning som beskriver det centrala innehallet i

forskningsfrdgorna.

Det var ibland en svarighet att tolka artiklarna utan sé stark paverkan av
forutfattade meningar och subjektivitet. Anledningen ér att forfattaren av
denna uppsats har erfarenhet av att ett eget barn fods med hjartfel. For att sa
bra som mdojligt tolka artiklarna utan alltfor stark péverkan av forutfattade
meningar jamfordes resultatet om och om igen mot teorin och tidigare
forskning. Uppsatsens bakgrundsbeskrivning beskriver fordldrarnas
upplevelser av chock och stress, som dven blev ett tema i resultatet. Har kan
forutfattade meningar som uppstod i arbetet med uppsatsens bakgrund ha

paverkat resultatet.

Vad giller uppsatsens overforbarhet hade urvalsartiklarna stor spridning
eftersom de var fran sa olika lander som Sverige, USA, Storbritannien,
Korea, Schweiz, Iran och Israel. Fran det perspektivet gér det inte att pasta
att uppsatsens resultat dr dverforbart specifikt pa svenska forhallanden. 1
stéllet gav resultatet en mer dvergripande global bild av hur fordldrar kunde
uppleva varden av barn med medfott hjartfel. Urvalsartiklarna representerade
framst modrar som intervjuats om sina upplevelser, samtidigt som i viss man
dven bdde mammor och pappor intervjuades. Frin det perspektivet dr

resultatet dverforbart fraimst pd modrars upplevelser.
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8.2 Resultatdiskussion

Resultatet diskuteras utifran studiens syfte att beskriva fordldrars erfarenheter
av att varda barn med medfott hjértfel, och det gors fran teman upplevelser
av plotslig chock och stress, upplevelser av omstdllningar i vardagslivet och

upplevelser av samvaro och kommunikation.

I temat upplevelser av plotslig chock och stress visade resultaten att
fordldrarna direkt efter diagnos fick erfarenhet av plotslig chock och stress
nirmaste tiden efter att de fick reda pa att deras barn {otts med hjartfel.
Fordldrarna forstod inte vad diagnosen skulle betyda for barnet och familjens
framtid tillsammans. For vissa var chocken starkare medan andra lugnade sig
ganska fort efter diagnosen. Graden av chock varierade ofta efter hur bra
fordldrarna forstod situationen och hur allvarligt hjartfelet var. Har visade
Franish-Ray et al. (2013) att bAde mammor och pappor ofta upplevde trauma
eller visar symtom pé trauma som ett direkt resultat av diagnosen. Traumat
ansdgs bero pa stress och ansags behdva kliniskt stod fran sjukskoterskor.
Det kan jaimforas med resultaten som visade att den vanligaste negativa
kéinsla fordldrarna upplevde var stress. En slutsats dr att fordldrarna upplevde
stress eftersom de behdvde anpassa sin tillvaro till att ge mer vird av barnet,
och de visste inte hur varden skulle ges eller hur deras situation i familjen
skulle forandras. Har visade resultatet att fordldrarna kinde manga nya krav
pa sig att forsta hur de skulle ge vard och passa in i ett nytt socialt
sammanhang i jamforelse med andra barnfamiljer. Franish-Ray et al. (2013)
menade ddremot att stressen relaterar mer till diagnosen &n till stress over att
leva med nya rutiner i tillvaron. Men observera att Franish-Ray et al. mer
fokuserade pa fordldrarnas erfarenheter pa kort sikt medan uppsatsen beskrev
fordldrarnas erfarenheter pé kort och lng sikt. En slutsats &r att fordldrarna

tenderar att uppleva kortsiktig stress pa grund av diagnos och ldngsiktig
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stress pa grund av att de behdver skapa en ny och okénd tillvaro for att ta

hand om barnet.

For att handskas med fordldrars upplevelser av chock, trauma eller stress
menar Khoshhal et al. (2019) att sjukskoterskor behover utviardera
fordldrarnas grad av stress efter att de fatt barnets diagnos. Hér visar
Alabdulaziz och Cruz (2020) och uppsatsens teori for familjecentrerad vard
att fordldrarna bor vara delaktiga 1 vardprocessen i en familjecentrerad
virdmodell 1 msesidigt samarbete mellan vardpersonal och fordldrar.
Vérdpersonalen behdver hjdlpa fordldrarna att forstd barnets olika tillstdnd
och gora dem delaktiga i barnets vardforlopp. Dahlberg och Segesten (2010)
menar att det behdver goras enligt en familjecentrerad modell dir
sjukskoterskor och familj fungerar som ett system som samarbetar for att oka
barnets mojligheter till ett friskare liv. I forhallande till uppsatsens
referensram for familjecentrerad omvardnad &r en slutsats att vardpersonalen
behover bedoma pa vilka sitt fordldrarna kan hjilpa till 1 varden.
Vardpersonalen kan skapa praktiska arrangemang som hjélper fordldrarna att
hantera nya situationer som uppstar i vardprocessen. Darfor behover
vardpersonalen lyssna pa varje familjemedlem for att forsta hur ofta de ska
kommunicera, vilka tider de ska motas och vilken vard som foridldrarna
respektive vardpersonalen ska fokusera pd. Hér kan behovas tydlig
kommunikation for 6msesidig forstdelse och tydlig ansvarsfordelning for att
minska langsiktig stress hos fordldrarna. Vardpersonalen kan ocksa behova
informera om vanliga langsiktiga konsekvenser for barn med medfott

hjértfel.

Temat upplevelser av omstéillningar i vardagslivet visade att fordldrarna
upplevde omstéllningar i rutiner for vard av barnet, matning och lust att éta,
traffa vardpersonal, vardundersokningar, himta information om vard av
barnet och hitta en ny andlig instdllning for att ta hand om den nya

situationen i livet. Woolf-King et al. (2018) visade att foréldrar till barn med
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medfott hjartfel ofta vill fa stod genom att tréffa vardpersonal for att hitta nya
rutiner for vard av barnet. Woolf-King et al. visade dven att fordldrarna ofta
vill fa rutiner for stéd fran sjukvardspersonal for att forbéttra sin mentala
hélsa. En slutsats &r att vardpersonalen skulle kunna arbeta fram nya rutiner i
samband med diagnos av barn med medfott hjértfel. Det skulle
vardpersonalen kunna gdra genom att lyssna pé fordldrarna for att forsta
deras livssituation och forstaelse for diagnosen, for att sedan ge fordjupad
information om diagnosen och vilka uppgifter fordldrarna behdver 16sa vad
géller barnets matvanor, aktiviteter i skola, traning och umginge. Det
perspektivet kan jamforas med Sveinbjarnardottir et al. (2012) som menar att
sjukvérdspersonal kan skapa ett formellt instrument for att utvirdera vilka

nya rutiner fordldrar till barn med hjértfel behdver utveckla i sin vardag.

Hair visade uppsatsens resultat att fordldrarna dven behdvde utveckla nya
andliga perspektiv for att ta hand om tanken att barnet kan avlida. Enligt
resultaten rackte det inte bara med att utveckla ett instrument for att
utvdrdera nya rutiner for vérd. Nya rutiner behovde dven inkludera ett andligt
perspektiv. Simeone et al. (2018) beror det perspektivet och menar att
fordldrarna vill ha hjélp av sjukskdterskor att handskas med risken att barnet
kan avlida. En slutsats &r att vardpersonalen kan behdva ta ett
helhetsperspektiv pa fordldrarnas situation genom att tidigt forsta deras
livsvirldar, syn pa andlighet och religion, liv och dod samt vilka mdjligheter

som finns att barnet kommer leva lika linge som andra.

Precis som uppsatsens resultat visar Simeone et al. att fordldrarna ville hitta
en ny roll i familjen, och dven hir kunde sjukvérdspersonal hjdlpa till. Har &r
det enligt Simeone et al. (2018) viktigt att sjukskoterskor forstar varje
mammas och pappas individuella erfarenheter och syn pa rollférdelning
inom familjen vad géller att ta hand om barn, eftersom de kan variera. Det
kan enligt Sjostrom-Strand och Terp (2019) goras genom ett familjecentrerat

perspektiv, dir sjukskoterskor forst lyssnar och sedan ger individuellt

24(1)



Linneuniversitetet

Kalmar Vixjo

anpassad information till fordldrarna om barnets situation och hur de kan
skapa rutiner for vard i hemmet. Aven Alabdulaziz och Cruz (2020) visade
att fordldrarna vill vara delaktiga 1 vardprocessen i1 en familjecentrerad
virdmodell som skapar 6msesidigt samarbete mellan vardpersonal och
foréldrar pa kort och 1ng sikt. Alabdulaziz och Cruz (2020) tar ddremot inte
upp fordldrarnas omstéillningar 1 ett andligt perspektiv pa tillvaron. En
slutsats 1 forhallande till uppsatsens teoretiska referensram for
familjecentrerad omvérdnad r att vardpersonalen tidigt behdver sitta sig in 1
varje familjs situation vad géller synen pa rollférdelningar for att ta hand om
barn. Exempelvis kan vissa familjer ha en mer traditionell rollfordelning, dér
frimst mamman forvéntas varda barnet och pappan forvéntas forsorja

familjen, medan andra familjer kan ha en mer jamstélld rollférdelning.

I temat upplevelser av behov av samvaro och kommunikation visades att
fordldrarna upplevde isolering pd grund av barnets fysiska hjértfel och av
sociala orsaker dir fordldrarna kénde sig ensamma om sin livssituation att ha
barn med hjértfel. Lumsden et al. (2019) visade att fordldrarna ville ha
tillgdng till socialt stdd, inte bara pa sjukhuset men dven i sin vardag. Till
skillnad frén resultatet visade inte Lumsden et al. att fordldrarna upplevde
isolering. Daremot visade de att fordldrarna hitta en ny fordldraroll
tillsammans med andra i samma situation. Hér visade resultatet att
fordldrarna ville ha samvaro med fler andra fordldrar med samma
erfarenheter for att hitta en gemensam forstéelse for varden av barnet. De
ville ocksa ha samvaro for att kunna skapa en ny vardag tillsammans med
andra familjer och vianner med lika erfarenheter av att varda barn med
medfott hjartfel. Det var som att fordldrarna ville hitta en ny livsstil i en ny
roll som forilder, och det ville de géra med andra i samma situation. Det kan
jamforas med Gramszlo et al. (2020) som ansag att fordldrarna kan vilja ha
psykosociala interventioner som dr individualiserade, formaliserade och

multidisciplindra. Med multidisciplindra menade de att fordldrarna ofta
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upplever stress, ensamhet eller utanférskap bade genom att de inte kinner sig
som andra fordldrar och att det paverkar bade arbete, vardagsliv och inre liv.
Till skillnad fran Gramszlo et al. visade uppsatsens resultat att fordldrarna
framst ville hitta egna végar till nya sociala kontakter med andra familjer,
mer 4n att de vill fa sdrskilda interventioner fran sjukvardspersonalen.
Samtidigt visade resultatet att fordldrarna ville uppleva samvaro och

omsesidig forstaelse fran sjukskoterskor.

Resultatet visade dven att fordldrarna upplevde behov av kommunikation
tillsammans med vérdpersonal och med andra fordldrar som hade barn med
hjartfel. Ett skil var att fordldrarna, utover samvaro och 6msesidig forstaelse,
dven ville fa mer formell kommunikation som informerade om hjartfel och
hur det kan behandlas pa sjukhus och 1 hemmet. Hir visade Nematollahi et
al. (2020) att det ar viktigt med bade fordldrautbildning och interventioner
for psykosocialt stod. Det kan jimforas med teorin for familjecentrerad
omvardnad dir Wei et al. (2016) visar att sjukvardspersonal kan fokusera pa
att kommunicera bade for att 6ka fordldrarnas formaga att varda sitt barn och
dven Oka deras kénsla av trygghet och samhorighet. En slutsats i forhallande
till uppsatsens teoretiska referensram &r att vardpersonalen kan behova ge
bade formell information om hur hjartfelet kan behandlas och vardas, samt
informell information om hur fordldrarna kan hitta en ny foréldraroll. Det &r
mdjligt att vardpersonalen dven kan behdva agera mer som vinner d4n som
formell vardpersonal, och om vardpersonalen dven har kontakter med andra
fordldrar med barn som har hjértfel kan de eventuellt skapa mojligheter till

nitverkande.
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9 Slutsatser

I forhallande till studiens syfte att beskriva fordldrars erfarenheter av att
varda barn med medfott hjértfel ar slutsatsen att fordldrarna upplevde plotslig
chock och stress direkt efter diagnos och dven en léngre tid efter diagnos
eftersom de kénde sig osikra dver barnets mdojligheter att dverleva.
Forildrarna upplevde omstéllningar 1 vardagslivet eftersom de fick en ny
fordldraroll och behdvde hitta nya rutiner for att besoka sjukhus och vérda
barnet i hemmet. Fordldrarnas behov av samvaro och kommunikation
fordndrades, och efter diagnos behovde de hitta 6msesidig forstdelse med
sjukvardspersonalen for att forstd hjartfelet och hur det kan vardas, och de

ville hitta samvaro med andra familjer som var i samma.

En dvergripande slutsats i forhallande till uppsatsens teoretiska referensram
for familjecentrerad omvardnad é&r att sjukskoterskor behover forstd den
chock och stress som kan uppsté hos vissa fordldrar. Genom ett
familjecentrerat vardperspektiv kan sjukskdterskorna forsta att varje mamma
och pappa har olika behov av information, kommunikation och psykosocialt
stod for att varda sina barn. Det kan vara nodvéndigt for sjukskdterskor att
skapa rutin for chock- och stresshantering direkt efter diagnos, dir graden av
chock och stress bedoms for att sedan hanteras genom information om
hjartfelet och hur det kan vardas. Det kan 6ka fordldrarnas kénsla av trygghet
och forstéelse for sin nya livssituation. Ur familjecentrerat virdvetenskapligt
perspektiv kan det dven vara nodvéndigt att sjukskoterskorna ger bade
formell information om diagnos, behandling, mojligheter for fordldrarna att
delta i varden och ansvarsfordelningar for vard, samt dven informellt
kommunicerar hur fordldrarna kan hitta en ny fordldraroll, komma i kontakt
med andra foréldrar i liknande situation. Hiar behover sjukskoterskorna forsta

att olika familjer kan ha olika livsvérldar vad géller syn pa liv och dod,
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invanda rollférdelningar inom familjen for vard av barn, och olika forstielser

for diagnosen och hur den behandlas 1 vardagen.

9.1 Fortsatt forskning

Eftersom studien visade att mammor och pappor har olika erfarenheter av att
varda barn med medfott hjértfel skulle en framtida studie mer pa djupet
kunna undersdka dessa skillnader. Storre forstaelse om det skulle 6ka
sjukskoterskors mojligheter att stddja mammorna och papporna genom att

kunna ge mer traffséker information.
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Bilaga 1. Soktabell

Databasens namn: Cinahl

Datum for sokningen: 2022-12-21

Sokfraga: Fordldrars erfarenheter av att varda barn med medfott hjartfel.

S6kning Sokord Antal triffar

Block Barn

1 amnesord (MH Child) OR (MH Baby) 666,170

2 fritextord ("child" OR "baby" OR "youth") 758,710

3 10R2 765,588

Block Medfott Hjartfel

4 amnesord (MH congenital heart defect) 12,291

5 fritextord (“Heart defect”) OR (“Heart 2,109
Malformation”) OR (“Heart problem”)

6 40R5 12,595

Block Vard

7 amnesord (Caring[MeSH Terms]) OR 89,091
(attending[MeSH Terms])

8 fritextord (("caring") OR ("attending")) OR 99,495
("raising")

9 70R8 120,657

Block Foraldrars

erfarenheter

10 dmnesord Parental attitudes[MeSH Terms] 15,603

11 fritextord ((Parental attitudes) OR (parents 16,691
emotions)) OR (parents experiences)

12 10 OR 12 15,939

Kombinera blocken
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13 3 AND 6 AND 9 AND 12 150
Begransningar (limits)
t.ex.
Tidsperiod 2014 - 2022 58
Sprak english 26
Full text 25
Peer review 15
Urval av artiklar fran sokning i databas Antal
Traffar
Totalt antal artiklar efter begransningar 15
Lasta abstrakt 15
Lasta i fulltext 9
Granskade artiklar 7
Utvalda artiklar 5
Notera att begrénsningar (limits) kan skilja sig at beroende av vilka som
finns tillgidngliga for resp. databas
Databasens namn: PubMed
Datum f6r sokningen: 2022-12-21
Sokfraga: Fordldrars erfarenheter av att varda barn
med medfott hjartfel
So6kning Sokord Antal triffar
Block Barn
1 dmnesord (Child[MeSH Terms]) OR (Baby[MeSH 2,730,564

2(1)




Linneuniversitetet

Kalmar Vixjo

Terms])
2 fritextord (("child") OR ("baby")) OR ("youth") 2,590,763
3 10R2 3,907,991
Block medfodd Hjartfel
4 amnesord congenital heart defect[MeSH Terms] 166,859
5 fritextord ((Heart defect) OR (Heart 226,555
Malformation)) OR (Heart problem)
6 40R5 214,915
Block vard
7 amnesord (Caring[MeSH Terms]) OR 170,302
(attending[MeSH Terms])
8 fritextord (("caring™) OR ("attending")) OR 173,591
("raising")
9 70R8 99,747
Block Foraldrars
erfarenheter
10 dmnesord Parental attitudes[MeSH Terms] 40,263
11 fritextord ((Parental attitudes) OR (parents 106,010
emotions)) OR (parents experiences)
12 100R 12 100,649
Kombinera blocken
13 3 AND 6 AND 9 AND 12 610
Begrinsningar (limits)
t.ex.
Tidsperiod 2014 - 2022 366
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Sprak english 262

Full text 24
Urval av artiklar fran sokning i databas Antal

Traffar

Totalt antal artiklar efter begransningar 24
Lasta abstrakt 19
Lasta i fulltext 9
Granskade artiklar 7
Utvalda artiklar 4

Begréansningar (limits) kan skilja sig 4t beroende av vilka som finns
tillgéngliga for varje databas.
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Bilaga 2. Kvalitetsgranskningsprotokoll
Kvalitetsgranskningsmall utifran Forsberg, C., & Wengstrom, Y. (2013).

Checklista for kvalitativa artiklar*

A. Syftet med studien?

Ar designen av studien relevant for att besvara fragestallningen?

Jall Nej O
B. Undersokningsgrupp

Ar urvalskriterier fér undersdkningsgruppen tydligt beskrivna? (Inklusions- och
exklusionskriterier ska vara beskrivna.)

Ja Nej O

Var genomférdes undersékningen?

Vilken
urvalsmetod
anvandes?

[IStrategiskturval
O Snobollsurval
O Teoretiskt urval

[0 Ej angivet
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Beskriv undersokningsgruppen (alder, kdn, social status samt annan relevant
demografisk bakgrund).

Ar
undersokningsgruppe
n lamplig?

Jall Nej OO
C. Metod for datainsamling

Ar faltarbetet tydligt beskrivet (var, av vem och i vilkket sammanhang skedde
datainsamling)?

Jal Nej O

Beskriv:

Beskrivs metoderna fér datainsamling tydligt (vilken typ av fragor
anvandes etc.)? Beskriv:

Ange datainsamlingsmetod: - ostrukturerade intervjuer

U] halvstrukturerade intervjuer

[0 fokusgrupper - observationer

[0 video-/bandinspelning

[0 skrivna texter eller teckningar

Ar data systematiskt samlade (finns intervjuguide/studieprotokoll)?
Jal Nej O

D. Dataanalys
Hur ar begrepp, teman och kategorier utvecklade och tolkade?
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[0 teman ar utvecklade som begrepp
[ det finns episodiskt presenterade citat

I de individuella svaren ar kategoriserade och bredden pa kategorierna ar
beskrivna

O svaren ar kodade

Resultatbeskrivning:

Ar analys och tolkning av resultat
diskuterade?

Jal Nej O

Ar resultaten trovardiga
(kallor bor anges)?

Jal Nej O
Ar resultaten palitliga (undersékningens och forskarens trovardighet)?

Ja Nej O

Finns stabilitet och éverensstammelse (ar fenomenet konsekvent beskrivet)?

Jal Nej O

Ar resultaten aterforda och diskuterade med
undersdkningsgruppen?

Ja Nej O

Ar de teorier och tolkningar som presenteras baserade pa insamlade data (finns
citat av originaldata, summering av data medtagna som bevis for gjorda tolkningar)?

Ja [ Nej O

E. Utvéardering
Kan resultaten aterkopplas till den ursprungliga
forskningsfragan?

(1)
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Jal Nej O

Stdder insamlade data forskarens resultat?

Jall Nej OO

Har resultaten klinisk relevans?

Jall Nej O

Diskuteras metodologiska brister och risk fér bias?
Jad Nej O

Finns risk for bias?

Jall Nej OO

Vilken slutsats drar forfattaren?

Haller du med om slutsatserna?
Jal Nej O

Om nej, varfor inte?

Ska artikeln inkluderas?

Ja Nej O
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Bilaga 3. Artikelmatris

etablera samarbeten och
forbindelser mellan kliniska
enheter och nitverk for
kamratstod.

Artikel Syfte Deltagare Metod Resultat Kvalitet
1. Carlsson & Att beskriva | Tio modrar | Design: Explorativ | Respondenterna etablerade Hog
Mattsson: erfarenheter | till barn med | och deskriptiv olika kanaler som anvéndes
av medfodda design. for kamratstdd beroende pa
“Peer Support kamratstod | hjirtfel. Datainsamling: vilken typ av information
Experienced by bland médrar Intervjuer eller stod de behdvde.
Mothers of till barn med Analysmetod: Genom kanalerna utvecklade
] medfodda Systematisk de en stark vianskap med
Children With hjértfel. textkonden-sering [ andra som de litade pa for
Congenital Heart kinslomissigt stod. Det gav
Defects Urval: Mélinriktat | ett unikt kiinslomissigt stod
. . urval. Deltagare: mellan kamrater som forstér
in Sweden 10 modrar till barn | varandra samt utbyte av
(2022) med medfodda information frin deras
hjértfel. samlade kunskap. Det visar
Sverige pd potentiella styrkor med att
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2. Imperial-Perez & | Att beskriva | 10 mammor | Design: Explorativ | Mammorna hade en kinsla Hog
Heilemann: uppfattningar | till spddbarn | och deskriptiv. av att allt ansvar hidnger pa
och som vardas | Datainsamling:Inte | dem. Tre underkategorier
“Having to be the upplevelser hemma efter | rvjuer uppenbarade sig: att inte ha
one: Mothers av modrar till | operation for | Analysmetod: nagot annat val &n att ge
providing home spadbarn komplex Grundad teori och | komplex vard i hemmet,
) ) som skrevs medfodd temati-sering. hantera ovéntade roller och
Care to 1nfant§ with |yt fran hjartsjukdom | Urval: Mélinriktat | brottas med risken att barnet
Complex cardiac sjukhuset urval. Deltagare: dor.
needs” efter 10 mammor till
operation for Spadbam som Slutsatsen ar att medicinsk
komplex vardas hemma efter | vard hemma till spiadbarn
(2019) medfodd operation for efter .k(.)mplex hj éirtkimr%i
hjartsjukdom komplex medfédd | samtidigt mammorna skéter
men som hjértsjukdom. andra ansvarsomraden ar
sedan livsviktigt men krdvande och
USA aterinfordes modrars omvardnad 1
till sjukhuset. hemmet kan forbéttras
genom omvardnadsinsatser
som rutinméssig screening
for spadbarnsdéd och
beddmning av fordndringar i
familjens hantering eller
relationsproblem som hotar
familjens funktion.
3. Lee & Ahn: Att utforska | 12 modrar Design: Deskriptiv | Mddrarnas upplevelser och Hog
”Experiences of de (mellan 40 design. kénslor kategoriserades som
Mothers Facing the | djupgaende och 58 ar) Datainsamling: oerhort lidande och
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Prognosis of Their | erfarenhetern | till barn med | Intervjuer ansikte anpassning till ett nytt liv.
a och komplex mot ansikte. Det fanns en kénsla av
Children with kénslorna medfodd Analysmetod: overgivenhet, &ngest dver att
Complex hos modrar hjartsjukdom | Innehéllsanalys potentiellt forlora sina barn,
Congenital Heart som stér pa ett tertidr | Urval: Malinriktat | att ha hopp, soka trygghet,
Disease” infor sjukhus i urval for kvalitativa | bli uppmuntrad och att
prognosen Seoul, data. Deltagare: 12 | forsoka omfamna
(2020) for sina barn | Korea. modrar till barn situationen. Modrar som tog
med med medfott hand om sina barn med
Korea komplex hjartfel. komplex medfodd
medfodd hjartsjukdom uttryckte
hjartsjukdom kénslor som fordndrades
som sekventiellt tillsammans med
korrigeras fysiska och psykosociala
kirurgiskt. fordndringar hos barnen.
4. Nayeri, Att utforska | 17 foréldrar, | Design: Deskriptiv | Fyra kategorier kom fram: Hog
Roddehghan, innebdrden till barn med | design av "Kénslomassigt
Mahmoodi & av att vara medfodd kvalitativa data. sammanbrott", "Den
Mahmoodi: forélder till hjértsjukdom | Datainsamling: katastrofala vérdbordan",
ett barn med | som valtsut | Semi-strukturerade | "Forildrars andliga
"Being parent of a medfodd genom intervjuer ansikte overtygelser" och "Den svara
child with hjartsjukdom | mélmedvete | mot ansikte. vigen". Véardpersonal kan
congenital i Iran. n Analysmetod: med hjilp av dessa bedoma
_ provtagnings | Konventionell fordldrars kdnsloméssiga
heart disease, what metod. innehallsanalys och | status, information och

does it mean? A
qualitative

konstant
jamforande analys.
Data-méttnad

andliga behov, ekonomisk
stdllning, forsékring och
civilstind med hjilp av
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research”
(2021)

Iran

analyserades via
MAXQDA 10.
Urval:
Malmedvetna
stickprovsurval.
Deltagare: 17
foraldrar, till barn
med medfodd
hjéartsjukdom.

CHD-standarder sd att stodet
ar individualiserat, kinsligt
och tidsanpassat.

5. Sood, Karpyn,
Demianczyk, Ryan,
Delaplane, Neely,
Frazier & Kazak:

”Mothers and
fathers experience
stress of
congenital heart
disease
differently:
Recommendations
for pediatric
critical care”

(2018)

USA

Att
informera
pediatrisk
kritisk
vardpraxis
genom att
undersoka
hur moédrar
och fader
upplever
stressen av
att ta hand
om ett litet
barn med
medfodd
hjartsjukdom
(CHD) och
anvianda
sjukhus- och

Trettiofyra
fordldrar (20
modrar, 14
fader) med
olika
bakgrund
vars barn
tidigare
genomgick
hjértkirurgi
under
spadbarnsald
ern.

Design: Deskriptiv
design.
Datainsamling:
Intervjuer for
kvalitativa data.
Analysmetod:
Kvalitativa
intervjudata
kodades och teman
relaterade till
emotionella
tillstand,
stressfaktorer och
stod-insatser.
Urval: Mélstyrda
urval.

Deltagare: 34
foraldrar (20

Pappor upplever och reagerar
pa stressorerna och kraven
fran CHD pa olika sitt och
beskrev ofta stress fran att
inte kunna skydda sitt barn
fran operationer/smérta och
fran svérigheter att balansera
anstillning med stod till sin
partner och vérd av barnet pa
sjukhuset. Fader var mer
bendgna 4n mammor att
diskutera stdd frn
arbetsmiljon och var mindre
benigna att beskriva
anvandningen av
sjukhusbaserade resurser
eller kompis-stod. Detta
belyser vikten av att forsta
faderns erfarenhet och

Hog
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samhallsstod. modrar, 14 fader) skrdddarsy insatser till de
med olika bakgrund | unika behoven hos bade
vars barn tidigare mddrar och fader.
genomgick Mojligheter for att forandra
hjartkirurgi under intensivvardspraktik for att
spadbarns-aldern. frdmja den psykiska hélsan
hos mddrar och féder
diskuteras.
6. Thomi, Att utforska | Foréldrar till | Design: Kvalitativ | Fyra teman med underteman | Hog
Pfammatter & bade nio barn med | forsknings-ansats, identifierades for de forédldrar
Spichiger: mammors diagnosen baserad pa med kénslomadssigt krdvande
och faders maéttlig till konstrukti-vistiskt | och praktiskt arbete. De
“Parental emotional | erfarenheter | svar CHD. paradigm,. upplevde en helt ny situation
and hands-on frén prenatal Datainsamling: dir de behdvde spendera
work—Experiences | eller Parintervjuer mycket tid pa sjukhuset men
) postnatal Analysmetod: Data | ocksa ett ibland utmanande
of parents with a diagnos av analyserades samspel med vardpersonal,
newborn deras induktivt efter slaktingar och vénner.
underggmg nyfoddas stegen i tematisk
congenital heart medfodda analys, med
hjart-sjukdo konstrukti-vistisk
Surgery: A m (CHD) till teorl.
qualitative study” den forsta
utskrivninge Urval: Mélinriktat
(2018) n efter urval. Deltagare:
Schweiz h] éirtoperatio Foréaldrar t111 nio
n pa ett barn med diagnosen
schweiziskt mattlig till svar
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universitets-s CHD.

jukhus for

barn.
7. Tregay, Brown, Att fa fram Forildrar till | Design: Deskriptiv | Atsvarigheter framtridde Medelhog
Crowe, Bull, fordldrars 20 barn (i kvalitativ design. som en av fordldrarnas
Knowles & Wray: erfarenheter | aldern <1-5 storsta bekymmer. For vissa

av att ta hand | manader vid | Datainsamling: fordldrar 6verskuggade

om ettbarn | utskrivning | Intervjuer effekterna av matsvarigheter

. med fran Analysmetod: hjértproblemen.

7'T'was so worried | komplexa sjukhuset), Kvalitativa Nyckelteman centrerade
about every drop of | pehov efter | som intervjudata kring utfodrings-hantering,
milk” — feeding en stor genomgatt | kodades och den kiinsloméssiga effekten

operation en tematiserades. av matning och det stod som
problems athome | ofop o hjartoperatio | Urval: Mélinriktat | forildrar fick eller behdvde
are a significant medfott n och urval. Deltagare: gillande matning. Att ta hand
concern for parents hjirtfel dérefter Foréldrar till 20 om ett barn med medfodd
after major heart avlidit eller baorn (idldern 1-5 | hj artsjukdom efter
surgery in infancy” ovintat manader vid . operationen #r krivande,

iterinforts pa | utskrivning fran med matsvarigheter som en
intensivvard. | sjukhuset), som av de viktigaste

(2017)

Storbritannien

genomgatt
hjartoperation och
dérefter avlidit eller
ovéntat aterinforts
pa intensivvard.

stressfaktorerna for foraldrar.
Lokal sjukvérdspersonal kan
vara en bra killa till stod for
fordldrar forutsatt att de ar
vilinformerade om behoven.
Specialiserade kirurgiska
centra bor hantera foraldrars
stress kring matning och
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viktokning innan barnen
skrivs ut.

8. Vainberg, Vardi Att utforska | Foréldrar till | Design: Explorativ | Upplevelsen av ett barn Hog
& Jacoby: foréldrars barn som dr | och deskriptiv opereras for en CHD
subjektiva fodda med design. kannetecknas av osdkerhet,
upplevelser | hjartproblem | Datainsamling: 10 [ forvirring och hjilploshet.
) som som blivit semi-strukturerade | Ménga fordldrar uppvisar
"The Experiences of | primarvardar | opererade intervjuer. negativa psykologiska utfall
Parents of e for barn Analysmetod: som stracker sig langre dn
) med Tolknings-fenomen | sjukhusvistelsen och kan
Ch1ldren. medfodda ologisk analys paverka deras framtida
Undergoing Surgery | ;5 fe) enligt Smith och | foriildraskap. Hade
for (CHD) och Osborn (2003 & fordldrarnas stodjande
Congenital Heart ?nlagd'a p? 2008) u?plevelfer.mins‘kade deras
Defocts: A Holistic 1nten51yvards o kanslc.)mass.lga no.d och
avdelning for Urval: Mélinriktat | isolering, vilket hjilpte dem.
Model of Care” barn efter ur"V{l.l- Delt.agare: Slujcsatser'l iir att stodet som
operation Foréldrar till barn | erbjuds forédldrar under
(2019) som dr foddamed | inliggningstiden bor utdkas.
hjartproblem som
Israel blivit opererade.
9. Wray, Brown, Att aterge 91 deltagare Foréldrar uttrycker en Medelhog
Tregay, Crow, fordldrars i en sluten Design: Explorativ | gemensam upplevelse av
Knowles, Bull & erfarenheter | diskussionsg | design. isolering (fysisk, social,
av att ta hand | rupp online Datainsamling: kunskap) och dess
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Gibson: om ett barn som erbjod | Forskarna stillde psykologiska péverkan men
med CHD stod till barn | fragor som i en genom deltagandet utvecklar
efter med sluten forédldrarna kunskap over tid.
utskrivning hjartsjukdom | diskussions-grupp Slutsatsen &r att fordldrar
”Parer}ts’ fran sjukhus | och deras online som som engagerade sig i forumet
Experiences of efter en familjer skapades via kunde formulera vad som
Caring for Th?‘ll‘ hjartoperatio | (medelélder | Children’s Heart gick bra och vad som gick
Child at the Time of | 35 ar, Federation (CHF, mindre bra och dela med sig
. intervall en nationell av sina berittelser och stotta
Dlscl}arge After 23-58 ar, 89 | vilgorenhetsorganis | varandra, ndgot som vissa
Carc.hac Surgery and kvinnor, 89 | ation som erbjuder | fordldrar upplevde som en
Durmg the fordldrar och | stod till barn med positiv upplevelse.
Postdischarge 2 mor- eller | hjértsjukdom och
Period: Qualitative farforaldrar) derasb farLlil.j(i:r)
Faotoolsds
Online Forum” . '
Kodning och

(2018)

Storbritannien

tematisering. Urval:
Malinriktat urval.
Deltagare: 91
deltagare i en sluten
diskussionsgrupp
online som erbjod
stod till barn med
hjartsjukdom och
deras
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