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Abstrakt (Sammanfattning)
Bakgrund: Föräldrar till barn med medfött hjärtfel hamnar ofta i en utmanande
livssituation där de lever med stress, ovetskap om hur de ska vårda sitt barn och
undrar om barnet kommer överleva. Samtidigt saknas en sammanställning som mer
exakt visar vilka upplevelser föräldrarna har och hur sjuksköterskor ska kunna
anpassa sin vård till föräldrarnas speciella livssituation.

Syftet med denna studie var att beskriva föräldrars erfarenheter av att vårda barn
med medfött hjärtfel.

Metoden genomfördes genom en litteraturstudie som baserades på nio artiklar med
kvalitativ ansats och analyserades genom tematisering.

Resultatet presenteras genom temana plötslig chock och stress, omställningar i
vardagslivet och behov av samvaro och kommunikation. Föräldrarna upplevde
plötslig chock och stress efter diagnos, där de kände sig osäkra över barnets
möjligheter att överleva. Föräldrarna upplevde omställningar i vardagslivet eftersom
de fick en ny föräldraroll och behövde hitta nya rutiner för att besöka sjukhus och
vårda barnet i hemmet. Föräldrarnas behov av samvaro och kommunikation
förändrades, där de behövde hitta ömsesidig förståelse med sjukvårdspersonal och
andra familjer i samma livssituation.

Slutsats(er): En slutsats blev att sjuksköterskor behöver förstå den chock och stress
som föräldrarna kan uppleva. Genom att sjuksköterskor skapar rutiner för chock-
och stresshantering direkt efter diagnos kan föräldrarnas känsla av trygghet och
förståelse för sin nya livssituation öka.
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1 Inledning
Antalet barn med medfött hjärtfel har dubblerats de senaste tio åren. Det

innebär att dubbelt så många familjer behöver uppleva en livssituation där de

behöver vårda ett barn med hjärtfel (Hjärt-Lungfonden, 2021). I denna nya

livssituation behöver familjer ofta gå igenom svåra tider, och vårdpersonal

kan bli ett stöd för att hjälpa familjerna att få kunskap om sjukdomen och

vårdprocessen för att kunna vårda sitt barn inom familjen. Vårdpersonalen

kan även fungera som känslomässigt stöd för de föräldrar som tar hand om

ett eget barn med hjärtfel. Samtidigt är det i forskning oklart om hur

föräldrarna upplever vård av sitt barn med hjärtfel och vilket stöd de kan

behöva (Thomi et al., 2019, s. 5-6). Det motiverar en studie som fördjupar

sig i hur föräldrar upplever denna livssituation och hur vårdpersonal kan

bemöta föräldrarna. Förståelse om det kan öka sjuksköterskans förmåga att

stödja dessa föräldrar och bidra till en mer fungerande vård.

2 Bakgrund
Enligt Hjärt-Lungfonden (2021) föddes 2000 barn med hjärtfel varje år i

Sverige under de senaste tio åren. Det är stor skillnad jämfört med slutet av

1990-talet och innebär att flera föräldrar drabbats av situationen där de först

upplevt djup glädje för att ha fått barn, men sen har känslan omvandlat till

hopplöshet, oro, frustration eller till och med ångest vid insikten att barnet

har hjärtfel (Sjöström-Strand & Terp, 2019, ). Att ha ett barn med hjärtfel är

krävande utifrån olika livsaspekter som förmågan att ge vård och omsorg,

sjukhusinläggningar, medicinhantering och specialkost. Det kan medföra att

föräldrarna, utöver hopplöshet, oro eller ångest, kan känna sig upprörda och

stressade i sin vardag, vilket i sin tur kan innebära psykologiska problem

(Nayeri et al., 2021).

1(1)



2.1 Hjärtfel

Enligt Riksförbundet Hjärt-Lungfonden (2022) och Cruz et al. (2022,) är

hjärtfel ett samlingsnamn för missbildningar som drabbas hjärtats olika delar,

exempelvis i hjärtat, blodkärlen omkring hjärtat, mellan hjärtats förmak eller

mellan kammare och hjärtats förträngningar i klaffar och kärl. Hjärtfel som

uppstått genom hål i hjärtats förmaksväggar och kamrar kallas för

förmaksseptumdefekt och kammarseptumdefekt. En annan typ av hjärtfel är,

utöver förträngningar, grövre missbildningar i klaffen och kärlen

(Nordenstam & Sonesson, 2017). Trots att ungefär 32 000 barn under 18 år

levt med hjärtfel eller hjärtmissbildningar i Sverige har många av dem blivit

friska efter operationsingrepp eller att hjärtfelet försvunnit av sig själv när

barnet växt upp (Cruz et al., 2022).

2.1.1 Diagnos

Hjärtfel upptäckts och diagnostiseras ofta med hjälp av ultraljud under

graviditetskontroll, det vill säga under vecka 18-20 under graviditeten, eller

vid läkarkontroll efter födelsen. Barn med misstänkt hjärtfel kan bli kallade

till ultraljudsundersökning för att kunna diagnostisera vilken typ av hjärtfel

som uppstått (Bruce et al., 2016). Diagnosen kan också ställas med hjälp av

Ekokardiografi, som ger en klar bild av klaffarnas utformning och hjärtats

pumpförmåga, och denna diagnos kan kompletteras med lungröntgen och

EKG (Cruz et al., 2022).

2.1.2 Symtom

Symtomen som barnen visar vid hjärtfel är olika mellan skilda barn och kan

variera under tiden barnet växer upp. Vissa symtom kan visa sig direkt efter

födelsen och andra symtom kan tillkomma senare i livet. Blåsljud är ett av de

vanligaste symtomen och kan identifieras när läkare undersöker och lyssnar

på hjärtat med stetoskop (Bruce et al., 2016). Ytterligare vanliga symtom är
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snabb andning, känsla av trötthet vid när barnet äter, andfåddhet, blåa läppar

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

2.1.3 Behandling

Behandling av barnets hjärtfel sker vanligtvis genom kateterburna och/eller

kirurgiska ingrepp. Kateterburna ingrepp rättar hjärtfelet utan kirurgiska

ingrepp medan kirurgiska ingrepp används när läkare behöver genomföra

större åtgärder. Exempelvis kan kirurgiska ingrepp behövas om barnets hjärta

har hål i kammarväggen eller när kamrarna inte växer i förväntad takt

(Nordenstam & Sonesson, 2017). I dagsläget sker kirurgiska ingrepp

vanligtvis vid spädbarnsålder. Genom att kirurgisk teknologi utvecklats så

har läkarens kirurgiska ingrepp blivit mer sofistikerade och precisa, vilket lett

till bättre resultat som gett barn och föräldrar hopp för ett bättre liv

(Sjöström-Strand & Terp, 2019).

2.2 Föräldrar till barn med medfött hjärtfel

Föräldrar som upptäcker att deras eget barn har medfött hjärtfel brukar leda

till en chockartad situation innan föräldrarna börjar vänja sig vid tanken att

barnet kan behöva extra vård, både av dem och av sjukvårdspersonal

(Sabzevari et al., 2016). Därför brukar de flesta föräldrar med barn som har

medfött hjärtfel lida av psykologiska besvär (Sjöström-Strand & Terp, 2019).

Många föräldrar har beskrivit deras upplevelse av att ha barn med hjärtfel

med ord som stress, oro, frustration eller depression vilket kan betraktas som

olika former av psykologisk ohälsa eller besvär (Cantwell-Bartl & Tibballs,

2017). Att förstå barnets sjukdom och vilken behandling och vård som är

möjlig är viktigt för att handskas med föräldrarnas psykologiska besvär (Cruz

et al., 2022).
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2.3 Sjuksköterskans roll

Sjuksköterskan behöver uppmärksamma föräldrarnas psykologiska besvär

och de känslor som kan uppstå efter att de insett att barnet har medfött

hjärtfel. För att vårdinsatser ska kunna dämpa föräldrarnas chock, stress, oro

eller frustration behöver hänsyn tas till föräldrarnas perspektiv och hur de

uppfattar sin nya livssituation. Sådan förståelse bidrar till en bättre vård som

ökar sannolikheten att korrekta insatser ges, som föräldrarna verkligen

behöver (Cruz et al., 2022; Sabzevari et al., 2016). Det är ett kliniskt relevant

problemområde inom den grundutbildade sjuksköterskans kompetensområde.

Samtidigt är det främst sjuksköterskor med specialistutbildning inom

pediatrik som träffar barnen och deras föräldrar.

Sjuksköterskan behöver förstå föräldrarnas perspektiv genom att utgå från en

familjecentrerad omvårdnad. Det är en omvårdnad som tar hänsyn till

föräldrarnas känslor av chock, oro eller frustration och används för att

förbättra vårdkvaliteten som helhet, med hänsyn till både barnet och

föräldrarna (Svensk sjuksköterskeförening, 2009). Sjuksköterskans

familjecentrerade omvårdnad används även för att skapa en relation mellan

sjuksköterskan och familjen. Genom relationen kan sjuksköterskan avgöra

vilka styrkor och svagheter familjen har och vilka resurser som familjen är i

behov av (Benzein et al.,2014).

Sjuksköterska kan även vara den person som bedömer hur involverad

familjen vill vara i vården av barnet, vilket även det är en del av

familjecentrerad omvårdnad. Sjuksköterskan behöver förstå att föräldrarna

under vårdtiden på sjukhuset kan känna sig förtvivlade och inte veta vad som

kommer hända med deras barn. Sjuksköterskan behöver kunna hantera

situationen utifrån en familjecentrerad omvårdnad genom att skapa en

relation och ge information om sjukdomen, barnets situation och vilka

möjligheter som finns för föräldrarna att hjälpa sitt barn till ett friskare liv

(Benzein et al., 2014). Sjuksköterska och annan vårdpersonal kan även ge

stöd genom familjecentrerad omvårdnad efter genomförd operation. Här
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visar Sjöström-Strand och Terp (2019) att föräldrar tyckte att vårdpersonalen

ofta varit hjälpsamma genom att vägleda dem på ett sätt som främjade vården

av deras barn. Föräldrarna upplevde även att vårdteamet, utöver

sjuksköterskan, hjälpte dem genom att få dem att känna sig delaktiga och

trygga i vårdprocessen.

3 Teoretisk referensram

3.1 Familjecentrerad omvårdnad

Uppsatsen utgår från ett vårdvetenskapligt perspektiv, och det betyder att

resultatet tolkas genom en teoretisk referensram som baseras på

vårdvetenskaplig teori och tidigare vårdvetenskaplig forskning (Graneheim

et al., 2017). Som nämnts i bakgrunden framgår att föräldrar, ur ett

vårdvetenskapligt perspektiv, har en central roll i vården av deras barns

hjärtfel. Det är därför viktigt att föräldrarna tar del av vården av barnet med

medfött hjärtfel genom att föräldrarna är delaktiga i hela vårdprocessen, från

diagnos till operation och uppföljning (Alabdulaziz & Cruz, 2020).

Familjecentrerad omvårdnad innebär att alla familjemedlemmar placerar

barnets vård i fokus före och efter operation samt behandling. I den

familjecentrerade omvårdnaden behöver hänsyn tas till familjens

psykologiska hälsa, situation och förmåga att vårda sitt barn (Wei et al.,

2015). Vårdpersonalen behöver kunna bedöma om föräldrarna kan hjälpa

vårdpersonalen i vården och underlätta praktiska arrangemang som att

hantera nya situationer som uppstår i vårdprocessen. I den familjecentrerade

omvårdnaden behöver vårdpersonalen kunna informera föräldrarna om

barnets situation och ge all information som föräldrarna behöver för att

kunna ge vård även i hemmet (Sjöström-Strand & Terp). Föräldrarna bör

därför vara delaktiga i vårdprocessen där vårdpersonal utifrån en

familjecentrerad vård modell ser till att skapa ömsesidigt samarbete där både
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vårdpersonal och föräldrar bekantas med barnets olika tillstånd (Alabdulaziz

& Cruz, 2020). Från ett familjecentrerat perspektiv kan vårdpersonal

förväntas arbeta för att föräldrarna ska vara delaktiga i barnets vårdförlopp

utifrån en systemmodell. Systemmodellen, i form av familjecentrerad vård

modell, bygger på att vårdpersonal och familj är ett system av personer som

samarbetar och kommunicerar mot ökad gemensam förståelse för att öka

barnets möjligheter till ett friskare liv (Dahlberg & Segesten, 2010, s. 181).

En sådan familjecentrerad vård är ett stöd för familjens medlemmar som inte

enbart ökar deras förmåga till vård av sitt barn utan även ökar föräldrarnas

känsla av trygghet, speciellt i samband med att barnet genomgår hjärtkirurgi

(Wei et al).

4 Problemformulering
Som hittills framkommit i detta arbete har allt fler barn diagnostiserats för

medfött hjärtfel under de senaste årtiondena, där föräldrar drabbats av chock,

oro eller frustration i samband med diagnostiseringen och nödvändigheten att

vårda sitt barn. Föräldrarna behöver kunna hantera denna nya situation, där

de blir ansvariga för deras barns hälsa och utgör stöd för barnen under

sjukdomsförloppet. I denna vårdprocess behöver sjuksköterskor kunna skapa

en familjecentrerad omvårdnad där de kan ge värdefull information och

skapa en relation som stödjer föräldrarnas psykologiska hälsa och förmåga

att vårda sitt eget barn. Genom sådan familjecentrerad vård kan

sjuksköterskan även skapa känslan av förmåga och trygghet för föräldrarna

och barnet. Denna förmåga och trygghet är avgörande eftersom föräldrarna

får stort ansvar i vården av barnet, vilket är avgörande för barnets

möjligheter till ett friskare liv. Samtidigt är det inom forskningen oklart hur

föräldrarna upplever vården av barnet. Visst framgår att föräldrarna kan

uppleva chock, oro och frustration, men närmare kunskap om hur föräldrarna

upplever vården av barn med hjärtfel, om de verkligen får möjligheter att ge
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en familjecentrerad omvårdnad och hur de hanterar vården under hela

vårdprocessen, är fortfarande oklart eftersom det saknas tydliga

vetenskapliga sammanställningar om hur upplever vården av barn med

medfött hjärtfel. Det motiverar en studie som sammanställer och jämför

artiklar för att undersöka föräldrars erfarenheter av att vårda barn med

medfött hjärtfel. En sådan studie kan öka sjuksköterskors förståelse för hur

de genom familjecentrerad omvårdnad kan stödja föräldrarna att ge

fungerande vård av sitt barn, vilket kan förbättra vårdkvaliteten.

5 Syfte
Syftet med studien var att beskriva föräldrars erfarenheter av att vårda barn

med medfött hjärtfel.

6 Metod

6.1 Design

Litteraturstudie valdes för att beskriva föräldrars erfarenheter av att vårda

barn med medfött hjärtfel. Strukturerad sökning gjordes i databaserna Cinahl

och PubMed för att hitta vårdvetenskapliga artiklar. Urvalsartiklarna

sammanfattades och analyserades i gemensamma nya tolkningar genom

tematisering. Tolkningarna gjordes genom induktiv design, för att föra in ny

kunskap i ämnesområdet och inte testa en redan existerande teori. Här menar

Polit och Beck (2022) att en induktiv design går från det generella till det

specifika. I den här uppsatsen innebär det att sammanställningarna av

artiklarna analyserades i förhållande till uppsatsens teoretiska referensram

och tidigare forskning för att mer specifikt förstå föräldrars erfarenheter av

att vårda barn med hjärtfel. Avsikten var inte att använda artiklarna för att

testa en existerande teori eller generalisera artiklarnas innehåll till en ny

teori.
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6.2 Datainsamling

Datainsamlingen till denna litteraturstudie har skett via de två databaserna

Cinahl och PubMed eftersom de är relevanta för medicin och omvårdnad

(Graneheim et al., 2017). Datainsamlingen av de vetenskapliga artiklarna

utgick från Kristenssons (2018) modell för sökstrategi. För att hitta relevant

litteratur ska forskaren enligt Kristensson gå igenom tre olika steg. Det första

steget är att utveckla en sökstrategi. Det andra steget är att genomföra

litteratursökningen och sammanställa dem i en sökmatris (Bilaga 1). Det

tredje steget är att sålla bort irrelevanta artiklar och enbart behålla artiklar

som är relevanta för studiens syfte genom en granskningsmall eller

kvalitetsgranskningsprotokoll. I denna uppsats granskades artiklarna med

hjälp av Forsberg och Wengströms (2013) kvalitetsgranskningsprotokoll

(Bilaga 2). Enligt Kristensson (2018) är det nödvändigt att använda

granskningsmall för att vara säker på att artikelns vetenskapliga kvalitet och

relevans är tillräckligt hög.

Sökningarna i Cinahl och PubMed skedde via fyra olika block sökningar. För

block ett “Barn” användes ämnesorden (MH child) OR (MH baby) och i

fritext användes child OR baby OR youth. I block två “Medfött hjärtfel”

användes ämnesorden (MH congenital heart defect) och i fritext sökningen

användes “heart defect” OR “heart malformation” OR “heart problem”. I

block tre ”Vård” användes ämnesorden (Caring[MeSH Terms]) OR

(attending[MeSH Terms]) och i fritext sökningen tillämpades ”caring” OR

”attending” OR ”raising”. I block fyra ”Föräldrars erfarenheter” användes

ämnesordet ”parental attitudes” och i fritext sökningen tillämpades ”Parental

attitudes” OR ”parents emotions” OR ”parents experiences”. I sökningarna

användes booleska OR som breddade sökningarna tillsammans med AND

som användes för att snäva sökningarna. Sök avgränsningar lades till genom
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inklusionskriterier att artiklarna skulle vara peer review, publicerade

2014-2022, skrivna på engelska och i full text.

6.3 Urval

Efter sökningarna i Cinahl och PubMed kvalitetsgranskades artiklarna genom

att använda granskningsmallen och läsa igenom alla artiklarna. Med hjälp av

mallen granskades artiklarnas metodval, vetenskapliga kvalitet och relevans

för uppsatsens syfte. Artiklar som utgick från en kvalitativ metod och hade

tillräckligt hög vetenskaplig kvalitet enligt granskningsmallen och hade

tillräckligt hög relevans för uppsatsens syfte inkluderades i urvalet.

Anledningen till att bara artiklar med kvalitativ metod tilläts var att

uppsatsen utgår från en kvalitativ frågeställning. Kvalitetsgranskningen

genomfördes genom att läsa igenom de 16 utvalda artiklarna och kontrollera

av dem mot de kvalitetskriterier som stod i granskningsmallen. Sedan

bedöma i hur hög grad varje artikels innehåll matchade kvalitetskriterierna.

Genom det sättet poängsätts varje artikel i en skala från 1-20 där nej gav

inget poäng och ja gav en poäng till varje fråga . Artiklar som gav 16-20

poäng gav hög kvalitet, medan artiklar som gavs 10-15 poäng gavs medelhög

kvalitet. Totalt nio artiklar, 7 artiklar fick 16-19 poäng och 2 artiklar fick

10-15 poäng vardera och inkluderades i urvalet för att ligger till grund för

uppsatsens resultat.

6.4 Analys

De vetenskapliga artiklarna analyserades genom tematisk innehållsanalys i

de steg som beskrivs av Bettany-Saltikov och McSherry (2016). I det första

steget genom lästes därför artiklarnas resultat 2-3 gånger.

Steg två innebar att nyckelfynd markerades i artiklarna. Nyckelfynd kan vara

ord, meningar och stycken som matchar föreliggande studiens syfte. Fokus i

den här studien låg på att artiklarna undersökte föräldrarnas upplevelser. De

centrala nyckelfynden kodades i färg utifrån föräldrarnas olika upplevelser.
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Färgkodningen gav en tydlig bild över innehållet så att det senare kunde

jämföras. Steg tre innebär att den färgkodade texten överfördes till ett nytt

dokument för att kunna jämföras mer strukturerat.

Steg fyra innebär att de centrala textstyckena rensades på onödig information

och bara det huvudsakliga innehållet behöll, genom så kallad öppen kodning

(Bettany-Saltikov & McSherry, 2016). Det ledde till att olika underkategorier

skapades som sammanfattade det centrala innehållet från aningen olika

perspektiv.

I steg fem lästes alla underkategorier igenom för att se om de kunde

grupperas till huvudkategorier. Alltså flera stycken kategorier slogs ihop och

skapade en huvudkategori. I det sjätte steget lästes listan med

huvudkategorierna igenom och de som hade mest liknande innehålls slogs

samman. I det sjunde steget jämfördes underkategorierna med

huvudkategorierna för att stärka uppsatsens trovärdighet.

I det åttonde steget lästes varje artikels resultat igenom en gång till för att bli

säker på att ingenting viktigt missades. I steg nio sammanställdes uppsatsens

resultat genom att slå ihop huvudkategorierna till teman, med hänsyn till

frågeställningar och syfte föreliggande studie.

Paralleller kan även dras till Evans (2002,) resonemang om att syntetisera

innehållet genom att skapa nya kategorier och teman som ger en ny mening

åt innehållet i artiklarna. Den vägen gick det att skapa en syntetiserad,

sammansatt, beskrivning av artiklarna i förhållande till uppsatsens syfte.

6.5 Forskningsetiska aspekter

I genomförandet av studien togs hänsyn till Vetenskapsrådets (2018) fyra

forskningsetiska principer informationskravet, samtyckeskravet,

konfidentialitetskravet och nyttjandekravet som garanterar

forskningsdeltagarnas anonymitetsskydd. Informationskravet och

samtyckeskravet innebär att forskningsdeltagarna informeras om studiens
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syfte och får veta att den är frivilliga och att de när som helst kan avbryta sitt

deltagande. Konfidentialitetskravet handlar om att insamlat datamaterial hålls

konfidentiella från utomstående. Nyttjandekravet handlar om att det enbart

får användas i den studie som forskningsdeltagarna samtyckt till. Den

innebär även att data förvaras säkert och kommer förstöras efter att det

publicerats. Enligt Henricsson och Billhult (2012) ska studier dessutom

godkännas av forskningsetisk kommitté. För att vara säker på att

Vetenskapsrådets fyra forskningsetiska principer togs hänsyn till i den här

litteraturstudien granskades samtliga inkluderade artiklar enligt en

granskningsmall. Samtliga artiklar hade blivit godkända av en

forskningskommitté och beskrev vilka forskningsetiska principer som de

hade följt. Polit och Beck (2022) menar också att forskningsetik handlar om

att man inte manipulerar, plagierar eller avsiktligt feltolkar insamlade data.

Därför lades stor omsorg på att systematiskt och noggrant använda alla de

steg som beskrevs för datainsamling och dataanalys. Förhoppningsvis gavs

tydliga beskrivningar för sökningar av artiklar och urval plus hur analysen

genomfördes. Egna förutfattade förståelser, där författaren själv har barn med

medfött hjärtproblem, kan snedvrida tolkningarna av de insamlade data.

Därför lästes resultatet i de inkluderade artiklarna flertalet gånger och i så

stor utsträckning som möjligt skedde en reflektion över förförståelsen.

Resultatet jämfördes sedan med uppsatsens teoretiska referensram och

tidigare forskning som presenterades i uppsatsens inledande kapitel.

En annan forskningsetisk aspekt är uppsatsens nytta och risk ur ett

samhällsperspektiv. Arbetets nytta ligger i att den ökar sjuksköterskors

möjligheter att kommunicera på sätt som hjälper föräldrar med barn som har

medfött hjärtfel att vårda sina barn utan onödig stress. Arbetets risk kan vara

att resultatet inte helt och hållet lyckas visa föräldrarnas upplevelser utifrån

alla perspektiv. Fortsatt forskning i ämnet skulle kunna minska den risken.
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7 Resultat
Resultatet presenteras enligt uppsatsens teman: Upplevelser av plötslig chock

och stress, upplevelser av omställningar i vardagslivet och upplevelser av

behov av samvaro och kommunikation. Temana presenteras i Tabell 1

nedanför.

Tabell 1. Studiens teman.

Upplevelser av plötslig chock och stress

Upplevelser av omställningar i

vardagslivet

Upplevelser av behov av samvaro

och kommunikation

7.1 Upplevelser av plötslig chock och stress

Resultatet från artiklarna visade att föräldrarna upplevde plötslig chock och

stress närmaste tiden efter att de fick reda på att deras barn fötts med hjärtfel

(Nayeri et al., 2021; Thomi et al., 2019; Vainberg et al., 2019). Den plötsliga

chocken hände när föräldrarna fått resultatet från läkare och inte förstod vad

diagnosen skulle innebära för deras barn och familjens framtid (Nayeri et al.,

2021; Vainberg et al., 2019).

Chocken var olika för de flesta familjer, där vissa reagerade med stark chock

som varade längre tid efter att de fått besked, medan andra familjer
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återhämtade sig rätt fort och ibland redan på mottagningen där de fått besked

(Nayeri et al., 2021). Föräldrarna upplevde chock eftersom de mötte en ny

och okänd situation som kom så plötsligt. En del föräldrar blev mer chockad

än vad som kanske var nödvändigt, de ansåg att de tolkade situationen som

mer negativ än den verkligen var. Till exempel hände det att barnet hade ett

mindre hjärtfel 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 när föräldrarna informerades om vad diagnosen skulle kunna

innebära för barnet och vilken vård som skulle behövas på sjukhuset eller i

hemmet. När föräldrarna bättre förstod situationen och det okända ersattes av

någonting känt brukade chocken bli mildare eller försvinna (Lee & Ahn,

2020; Sood et al., 2018).

Papporna hade mer behov av att diskutera stöd från arbetsmiljön, bland annat

vad gäller att hantera tider för att vårda barnet i familjen och möjligheter att

få hjälp med barnpassning. Mammorna mildrade chocken mer genom att lära

sig förstå hur sjukhus resurser eller kompisstöd skulle kunna hjälpa dem

(Sood et al., 2018). Föräldrarna upplevde att chocken ersattes ofta av en mer

långvarig stress, där föräldrarna inte visste om barnet skulle överleva på

längre sikt. Föräldrarna upplevde också stress eftersom de inte visste vilka

utmaningar barnet skulle behöva ta sig igenom i livet. Föräldrarna upplevde

även stress eftersom deras tillvaro behövde förändras och anpassas mer till

att ge vård av barnet (Lee & Ahn, 2020; Sood et al., 2018; Vainberg et al.,

2019). De visste inte hur de skulle ge vården och hur deras familjesituation

skulle förändras. Föräldrarna kände dessutom stress eftersom de fick nya

krav på sig att förstå vilka särskilda behov barnet har och det större ansvar

föräldrarna behövde leva med i kontakt med skola och andra föräldrar i

framtiden (Sood et al., 2018; Vainberg et al., 2019).
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Det kunde även vara stressigt att hålla tider med vårdpersonal och se till att

barnet får rätt vård i hemmet, samtidigt som föräldrarna behöver passa tider

på sitt arbete (Sood et al., 2018). Stressen mildrades när föräldrarna vande

sig vid den nya situationen och gradvis hittade nya rutiner i sin vardag.

Stressen blev också mildare av att föräldrarna fick god kontakt med

vårdpersonal som förstod deras situation och kunde ge information om vård

och hur andra föräldrar brukar klara ut situationen (Vainberg et al., 2019; Lee

& Ahn, 2020). Vissa upplevde mindre stress när de fick kontakt med andra

föräldrar som hade samma erfarenheter, och de kunde utbyta erfarenheter

med varandra. Då fick föräldrarna djupare förståelse genom att jämföra sina

erfarenheter med andras och allting blev mer välbekant och tryggt (Nayeri et

al., 2021). Papporna upplevde stress på annorlunda sätt än mammorna.

Papporna reagerade oftare med stress eftersom de inte kunde skydda sitt barn

från operationer och smärta. De upplevde även mer stress än mammorna

genom svårigheter att balansera sin anställning med stöd till sin partner och

ge vård av barnet på sjukhuset (Sood et al., 2018).

7.2 Upplevelser av omställningar i vardagslivet

Artiklarna visade att föräldrarna upplevde omställningar i vardagslivet för

matning, vård av barnet, träffa vårdpersonal för att få information och göra

vårdundersökningar, på egen hand hämta information om vård av barn med

hjärtfel och hitta nya andliga vägar i tillvaron plus ta hand om sin ekonomi

(Tregay et al., 2017; Thomi et al., 2019; Imperial-Perez & Heilemann, 2019;

Nayeri et al., 2021).

Föräldrarna hade erfarenhet av förändringar i vardagslivet för matning och

för den egna mat aptiten (Imperial-Perez & Heilemann, 2019; Nayeri et al.,

2021; Tregay et al., 2017). Föräldrarna upplevde osäkerhet om de skulle

använda vissa dieter för att säkerställa att barnet håller en bra vikt. Här fanns

en hel del information om dieter och måltider som kunde bli förvirrande för
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föräldrarna (Imperial-Perez & Heilemann, 2019; Nayeri et al., 2021). På

grund av den stress som hjärtfelet innebar fick vissa föräldrar problem med

matlusten. De hade även svårigheter med matningen av sitt eget barn på

grund av känslorna kring hjärtfelet, och de var oroliga för viktökning som

skulle bli ansträngande för hjärtat (Tregay et al., 2017).

Föräldrarna upplevde omställningar i vardagslivet genom att de behövde

lägga ner mycket tid på att vårda barnet. Här fick de en ny och oväntad roll

som föräldrar, där de i hemmet förväntades ta hand om barnet enligt

rekommendationerna från vårdpersonalen (Nayeri et al., 2021; Thomi et al.,

2019; Imperial-Perez & Heilemann, 2019).

Speciellt mammorna upplevde att de fick ett huvudansvar för vården och

kände press att kunna skapa rutiner i vardagslivet för att vårda barnet,

samtidigt som de kände rädsla över att barnet inte skulle fortsätta leva

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

Föräldrarna upplevde även omställningar i vardagslivet på ett andligt plan,

där de behövde leva med risken att barnet kanske inte skulle fortsätta leva.

Därför behövde de utveckla en ny tro på ett andligt plan (Imperial-Perez &

Heilemann, 2019; Nayeri et al., 2021). De behövde sätta tillit till att det bästa

händer för dem och barnet på en andlig nivå de kanske inte förstår på ett

jordiskt plan. Föräldrarna behövde tillsammans utveckla en ny syn på

tillvaron genom att uppskatta ögonblicket och den tid de hade med barhet

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

upplevde omställningar i vardagslivet eftersom de spenderade mycket tid på

sjukhuset och tog information från vårdpersonalen. Efter meddelandet om

hjärtfelet övergick de till att besöka sjukhuset regelbundet, ibland flera

gånger per månad. Det innebar nya rutiner för att ta ledigt från arbetet och

passa tider på sjukhuset. Det innebar nya roller för föräldrarna, där det

tidigare främst fokuserade på familj, arbete och vänner, men efter beskedet
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spenderade de ibland mer tid på sjukhuset än med vänner (Nayeri et al.,

2021; Thomi et al., 2019).

7.3 Upplevelser av behov av samvaro och kommunikation

Resultatet visade att föräldrarna upplevde behov av samvaro och

kommunikation med omgivningen. De ville ha mer samvaro med andra

föräldrar som hade samma erfarenheter och kommunicera för att byta

erfarenheter. Den vägen kunde de hitta en större gemensam förståelse för hur

de skulle vårda barnet och skapa en ny tillvaro tillsammans med likasinnade

människor och vänner (Carlsson & Mattsson, 2022; Sood et al., 2018;

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

Föräldrarna uttryckte upplevelser av att bli isolerade eftersom de befann sig i

en särskild situation som skilde sig från 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 hjärtfel och

föräldrarna behövde personligen besöka sjukhus på sätt som skilde sig från

andra familjer (Vainberg et al., 2019; Wray et al., 2018). Känslan av isolering

var även social, eftersom föräldrarna ofta var ensamma om att ha ett barn

med hjärtfel, och det gjorde dem annorlunda. Det kunde vara svårt för

föräldrarna att vilja erkänna situationen för omgivningen och det skapade

känsla av isolering. Inte kunde de heller umgås och diskutera saken med

andra föräldrar (Vainberg et al., 2019).

Föräldrarna upplevde isolering genom att sakna information och erfarenhet

om hjärtfelet. Det gav känslan av en slags ”mental isolering” där de levde i

ovetskap (Wray et al., 2018). Föräldrarna upplevde behov av kommunikation

inom familjen, med vårdpersonal och med andra föräldrar som hade barn

med hjärtfel (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 för att hitta nya rutiner för matning, hämtning och lämning på

förskola och på sjukhuset. Mammorna och papporna ville också

kommunicera för att förstå varandras känslor, rädslor och förhoppningar om

framtiden. De kommunicerade för att dela information de hittat på Internet

och skapa nya gemensamma förståelser om dieter, omvårdnad för att ge

barnet ett långt liv och för att kunna trivas i familjen (Thomi et al., 2019;

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

Föräldrarna ville också kommunicera online i forum tillsammans med andra

föräldrar i samma situation. Genom kommunikationen utvecklade föräldrarna

kunskap över tid, och de engagerade sig i forumen förstod de vad som gick

bra och vad som gick mindre bra. I forumen kunde de även dela med sig av

varandras berättelser och stötta varandra. Trots att kommunikationen hände

online skapade den känslan av gemenskap (Carlsson & Mattsson, 2022;

Wray et al., 2018). Föräldrarna ville kommunicera med vårdpersonal för att

få mer förståelse för hur de skulle ta hand om situationen och vårda sina

barn. Föräldrarna ville snabbt kunna ta kontakt och kommunicera med

vårdpersonal när barnet verkade visa tecken på utmaningar med sin hälsa

som kunde relatera till hjärtat (Lee & Ahn, 2020; Sood et al., 2018; Thomi et

al., 2019).

Pappor ville kommunicera med vårdpersonal för att kunna skydda sina barn

från operationer och smärta. De ville också kommunicera för att hitta en

balans mellan sitt arbete och vård av barnet på sjukhuset. Mammorna var

mer intresserade av att diskutera sjukhusets sociala resurser och kamratstöd.

De ville även kommunicera med vårdpersonalen för att känna mer

uppmuntran och kunna uttrycka sina känslor (Lee & Ahn, 2020; Sood et al.,

2018).
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Här observerade Sood et al. (2018) att vårdpersonalen behövde skräddarsy

vården och kommunikationen med föräldrarna beroende på om de var pappor

eller mammor. Speciellt för papporna skulle sjukhusen kunna förlänga

utskrivningstiden för att ge dem möjligheter att skapa bättre balans mellan

arbete och vården av barnet. Skräddarsydd vård och kommunikation skulle

förbättra både mammornas och pappornas psykiska hälsa, enligt Sood et al.

(2018).
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8 Diskussion

8.1 Metoddiskussion

För att besvara studiens syfte att beskriva föräldrars erfarenheter av att vårda

barn med medfött hjärtfel användes en litteraturstudie. Fördelen med

litteraturstudie var att den gjorde det möjligt att sammanställa flera

forskningskällor som byggde på kvalitativ metod och intervjudata (Polit &

Beck, 2022). På det sättet gavs en mer översiktlig bild av forskningsläget och

föräldrarnas erfarenheter. Som alternativ hade intervjuer kunnat användas i

uppsatsen. Intervjuer hade dock varit mer tidskrävande och hade krävt

godkännande från etisk kommitté. Intervjuer hade även inneburit att data från

enbart några föräldrar hade hämtats in. Genom litteraturstudien blev urvalet

större och enligt Graneheim et al. (2017) ger det ett mer tillförlitligt resultat.

Det är möjligt att en annan uppsats i framtiden skulle kunna utgå från samma

syfte och använda intervjuer. Under sådana omständigheter skulle resultatet

från intervjustudien kunna jämföras med uppsatsens resultat och det hade

gett fördjupad förståelse för föräldrarnas upplevelser.

Litteratursökningarna i databaserna Cinahl och PubMed var motiverade

eftersom de innehåller så mycket vårdvetenskapliga forskningsartiklar

(Henricson & Billhult, 2012). En svaghet var att några artiklar exkluderades

ur urvalet eftersom de inte fanns i fulltext. Därför kanske några artiklar

uteslöts på grund av brist på fulltext, trots att artiklarna på alla andra punkter

var av hög vetenskaplig kvalitet och relevanta för uppsatsens syfte. Genom

att välja bort artiklar utan fulltext blev därför urvalet mer avgränsat än vad

som kanske var nödvändigt. Artiklarna var på engelska och därför användes

ibland ordböcker och Google Translate. Eftersom Google Translate inte kan

anses översätta all vetenskaplig text korrekt från engelska till svenska är det

möjligt att egna tolkningar av artiklarna inte är helt korrekta.
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Risken med inkorrekta tolkningar av artiklarna är enligt Polit och Beck

(2022) att resultatet blir snedvridet och det skulle i detta fall kunna innebära

att det inte ger sjuksköterskor en korrekt bild av hur de ska kommunicera

med föräldrar som har barn med medfött hjärtfel.

Samtidigt är författarens kunskaper i engelska så höga att mer övergripande

tolkningar av artiklarna var möjligt för att kunna skapa ett resultat. Enligt

Bettany-Saltikov och McSherry (2016) kan det vara en styrka att enbart

använda artiklar som bygger på kvalitativa data för en studie som använder

kvalitativ metod eller litteraturstudie. Fördelen är att artiklarna bättre

motsvarar uppsatsens syfte att mer på djupet undersöka föräldrarnas

upplevelser medan nackdelen är att urvalet av artiklar blev litet. Här menar

Polit och Beck (2022) att artiklar med kvalitativa data ökar studiens

trovärdighet eftersom forskningsdeltagarnas individuella erfarenheter blir

beskrivna. Det var i linje med uppsatsens syfte, som ju var att beskriva

föräldrarnas erfarenheter av att vårda barn med medfött hjärtfel. För att få så

aktuellt urval som möjligt användes max 8 år gamla artiklar.

Bettany-Saltikov och McSherry (2016) menar att det varierar hur gamla

artiklar som kan tillåtas i en studie. Vissa ämnesområden behöver inte

uppdaterade artiklar medan andra forskningsfält utvecklas snabbt och därför

behöver aktuella data. Här antogs att hjärtkirurgin utvecklats en hel del de

senaste 20 åren, där fler barn kan leva ett långt och friskt liv trots medfött

hjärtfel. Samtidigt antogs att föräldrars erfarenheter av att vårda barn med

medfött hjärtfel inte har förändrats i särskilt hög takt, eftersom

samhällsutvecklingen inte varit särskilt stor.
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Därför ansågs att högst 8 år gamla artiklar skulle fungera som ett

Inklusionskriterier. Dataanalysen utgick från manifest innehåll och det

innebar att tolkningar bara gjordes enligt textens innehåll, utan några egna

djupare underliggande tolkningar (Polit & Beck, 2022, s. 181). Dessutom

syntetiserades innehållet enligt Evans (2002), där nyckelfynden i artiklarna

formade nya kategorier och teman. Det vill säga en syntetiserad, alltså

sammansatt, beskrivning som beskriver det centrala innehållet i

forskningsfrågorna.

Det var ibland en svårighet att tolka artiklarna utan så stark påverkan av

förutfattade meningar och subjektivitet. Anledningen är att författaren av

denna uppsats har erfarenhet av att ett eget barn föds med hjärtfel. För att så

bra som möjligt tolka artiklarna utan alltför stark påverkan av förutfattade

meningar jämfördes resultatet om och om igen mot teorin och tidigare

forskning. Uppsatsens bakgrundsbeskrivning beskriver föräldrarnas

upplevelser av chock och stress, som även blev ett tema i resultatet. Här kan

förutfattade meningar som uppstod i arbetet med uppsatsens bakgrund ha

påverkat resultatet.

Vad gäller uppsatsens överförbarhet hade urvalsartiklarna stor spridning

eftersom de var från så olika länder som Sverige, USA, Storbritannien,

Korea, Schweiz, Iran och Israel. Från det perspektivet går det inte att påstå

att uppsatsens resultat är överförbart specifikt på svenska förhållanden. I

stället gav resultatet en mer övergripande global bild av hur föräldrar kunde

uppleva vården av barn med medfött hjärtfel. Urvalsartiklarna representerade

främst mödrar som intervjuats om sina upplevelser, samtidigt som i viss mån

även både mammor och pappor intervjuades. Från det perspektivet är

resultatet överförbart främst på mödrars upplevelser.
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8.2 Resultatdiskussion

Resultatet diskuteras utifrån studiens syfte att beskriva föräldrars erfarenheter

av att vårda barn med medfött hjärtfel, och det görs från teman upplevelser

av plötslig chock och stress, upplevelser av omställningar i vardagslivet och

upplevelser av samvaro och kommunikation.

I temat upplevelser av plötslig chock och stress visade resultaten att

föräldrarna direkt efter diagnos fick erfarenhet av plötslig chock och stress

närmaste tiden efter att de fick reda på att deras barn fötts med hjärtfel.

Föräldrarna förstod inte vad diagnosen skulle betyda för barnet och familjens

framtid tillsammans. För vissa var chocken starkare medan andra lugnade sig

ganska fort efter diagnosen. Graden av chock varierade ofta efter hur bra

föräldrarna förstod situationen och hur allvarligt hjärtfelet var. Här visade

Franish-Ray et al. (2013) att både mammor och pappor ofta upplevde trauma

eller visar symtom på trauma som ett direkt resultat av diagnosen. Traumat

ansågs bero på stress och ansågs behöva kliniskt stöd från sjuksköterskor.

Det kan jämföras med resultaten som visade att den vanligaste negativa

känsla föräldrarna upplevde var stress. En slutsats är att föräldrarna upplevde

stress eftersom de behövde anpassa sin tillvaro till att ge mer vård av barnet,

och de visste inte hur vården skulle ges eller hur deras situation i familjen

skulle förändras. Här visade resultatet att föräldrarna kände många nya krav

på sig att förstå hur de skulle ge vård och passa in i ett nytt socialt

sammanhang i jämförelse med andra barnfamiljer. Franish-Ray et al. (2013)

menade däremot att stressen relaterar mer till diagnosen än till stress över att

leva med nya rutiner i tillvaron. Men observera att Franish-Ray et al. mer

fokuserade på föräldrarnas erfarenheter på kort sikt medan uppsatsen beskrev

föräldrarnas erfarenheter på kort och lång sikt. En slutsats är att föräldrarna

tenderar att uppleva kortsiktig stress på grund av diagnos och långsiktig
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stress på grund av att de behöver skapa en ny och okänd tillvaro för att ta

hand om barnet.

För att handskas med föräldrars upplevelser av chock, trauma eller stress

menar Khoshhal et al. (2019) att sjuksköterskor behöver utvärdera

föräldrarnas grad av stress efter att de fått barnets diagnos. Här visar

Alabdulaziz och Cruz (2020) och uppsatsens teori för familjecentrerad vård

att föräldrarna bör vara delaktiga i vårdprocessen i en familjecentrerad

vårdmodell i ömsesidigt samarbete mellan vårdpersonal och föräldrar.

Vårdpersonalen behöver hjälpa föräldrarna att förstå barnets olika tillstånd

och göra dem delaktiga i barnets vårdförlopp. Dahlberg och Segesten (2010)

menar att det behöver göras enligt en familjecentrerad modell där

sjuksköterskor och familj fungerar som ett system som samarbetar för att öka

barnets möjligheter till ett friskare liv. I förhållande till uppsatsens

referensram för familjecentrerad omvårdnad är en slutsats att vårdpersonalen

behöver bedöma på vilka sätt föräldrarna kan hjälpa till i vården.

Vårdpersonalen kan skapa praktiska arrangemang som hjälper föräldrarna att

hantera nya situationer som uppstår i vårdprocessen. Därför behöver

vårdpersonalen lyssna på varje familjemedlem för att förstå hur ofta de ska

kommunicera, vilka tider de ska mötas och vilken vård som föräldrarna

respektive vårdpersonalen ska fokusera på. Här kan behövas tydlig

kommunikation för ömsesidig förståelse och tydlig ansvarsfördelning för att

minska långsiktig stress hos föräldrarna. Vårdpersonalen kan också behöva

informera om vanliga långsiktiga konsekvenser för barn med medfött

hjärtfel.

Temat upplevelser av omställningar i vardagslivet visade att föräldrarna

upplevde omställningar i rutiner för vård av barnet, matning och lust att äta,

träffa vårdpersonal, vårdundersökningar, hämta information om vård av

barnet och hitta en ny andlig inställning för att ta hand om den nya

situationen i livet. Woolf-King et al. (2018) visade att föräldrar till barn med
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medfött hjärtfel ofta vill få stöd genom att träffa vårdpersonal för att hitta nya

rutiner för vård av barnet. Woolf-King et al. visade även att föräldrarna ofta

vill få rutiner för stöd från sjukvårdspersonal för att förbättra sin mentala

hälsa. En slutsats är att vårdpersonalen skulle kunna arbeta fram nya rutiner i

samband med diagnos av barn med medfött hjärtfel. Det skulle

vårdpersonalen kunna göra genom att lyssna på föräldrarna för att förstå

deras livssituation och förståelse för diagnosen, för att sedan ge fördjupad

information om diagnosen och vilka uppgifter föräldrarna behöver lösa vad

gäller barnets matvanor, aktiviteter i skola, träning och umgänge. Det

perspektivet kan jämföras med Sveinbjarnardottir et al. (2012) som menar att

sjukvårdspersonal kan skapa ett formellt instrument för att utvärdera vilka

nya rutiner föräldrar till barn med hjärtfel behöver utveckla i sin vardag.

Här visade uppsatsens resultat att föräldrarna även behövde utveckla nya

andliga perspektiv för att ta hand om tanken att barnet kan avlida. Enligt

resultaten räckte det inte bara med att utveckla ett instrument för att

utvärdera nya rutiner för vård. Nya rutiner behövde även inkludera ett andligt

perspektiv. Simeone et al. (2018) berör det perspektivet och menar att

föräldrarna vill ha hjälp av sjuksköterskor att handskas med risken att barnet

kan avlida. En slutsats är att vårdpersonalen kan behöva ta ett

helhetsperspektiv på föräldrarnas situation genom att tidigt förstå deras

livsvärldar, syn på andlighet och religion, liv och död samt vilka möjligheter

som finns att barnet kommer leva lika länge som andra.

Precis som uppsatsens resultat visar Simeone et al. att föräldrarna ville hitta

en ny roll i familjen, och även här kunde sjukvårdspersonal hjälpa till. Här är

det enligt Simeone et al. (2018) viktigt att sjuksköterskor förstår varje

mammas och pappas individuella erfarenheter och syn på rollfördelning

inom familjen vad gäller att ta hand om barn, eftersom de kan variera. Det

kan enligt Sjöström-Strand och Terp (2019) göras genom ett familjecentrerat

perspektiv, där sjuksköterskor först lyssnar och sedan ger individuellt
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anpassad information till föräldrarna om barnets situation och hur de kan

skapa rutiner för vård i hemmet. Även Alabdulaziz och Cruz (2020) visade

att föräldrarna vill vara delaktiga i vårdprocessen i en familjecentrerad

vårdmodell som skapar ömsesidigt samarbete mellan vårdpersonal och

föräldrar på kort och lång sikt. Alabdulaziz och Cruz (2020) tar däremot inte

upp föräldrarnas omställningar i ett andligt perspektiv på tillvaron. En

slutsats i förhållande till uppsatsens teoretiska referensram för

familjecentrerad omvårdnad är att vårdpersonalen tidigt behöver sätta sig in i

varje familjs situation vad gäller synen på rollfördelningar för att ta hand om

barn. Exempelvis kan vissa familjer ha en mer traditionell rollfördelning, där

främst mamman förväntas vårda barnet och pappan förväntas försörja

familjen, medan andra familjer kan ha en mer jämställd rollfördelning.

I temat upplevelser av behov av samvaro och kommunikation visades att

föräldrarna upplevde isolering på grund av barnets fysiska hjärtfel och av

sociala orsaker där föräldrarna kände sig ensamma om sin livssituation att ha

barn med hjärtfel. Lumsden et al. (2019) visade att föräldrarna ville ha

tillgång till socialt stöd, inte bara på sjukhuset men även i sin vardag. Till

skillnad från resultatet visade inte Lumsden et al. att föräldrarna upplevde

isolering. Däremot visade de att föräldrarna hitta en ny föräldraroll

tillsammans med andra i samma situation. Här visade resultatet att

föräldrarna ville ha samvaro med fler andra föräldrar med samma

erfarenheter för att hitta en gemensam förståelse för vården av barnet. De

ville också ha samvaro för att kunna skapa en ny vardag tillsammans med

andra familjer och vänner med lika erfarenheter av att vårda barn med

medfött hjärtfel. Det var som att föräldrarna ville hitta en ny livsstil i en ny

roll som förälder, och det ville de göra med andra i samma situation. Det kan

jämföras med Gramszlo et al. (2020) som ansåg att föräldrarna kan vilja ha

psykosociala interventioner som är individualiserade, formaliserade och

multidisciplinära. Med multidisciplinära menade de att föräldrarna ofta
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upplever stress, ensamhet eller utanförskap både genom att de inte känner sig

som andra föräldrar och att det påverkar både arbete, vardagsliv och inre liv.

Till skillnad från Gramszlo et al. visade uppsatsens resultat att föräldrarna

främst ville hitta egna vägar till nya sociala kontakter med andra familjer,

mer än att de vill få särskilda interventioner från sjukvårdspersonalen.

Samtidigt visade resultatet att föräldrarna ville uppleva samvaro och

ömsesidig förståelse från sjuksköterskor.

Resultatet visade även att föräldrarna upplevde behov av kommunikation

tillsammans med vårdpersonal och med andra föräldrar som hade barn med

hjärtfel. Ett skäl var att föräldrarna, utöver samvaro och ömsesidig förståelse,

även ville få mer formell kommunikation som informerade om hjärtfel och

hur det kan behandlas på sjukhus och i hemmet. Här visade Nematollahi et

al. (2020) att det är viktigt med både föräldrautbildning och interventioner

för psykosocialt stöd. Det kan jämföras med teorin för familjecentrerad

omvårdnad där Wei et al. (2016) visar att sjukvårdspersonal kan fokusera på

att kommunicera både för att öka föräldrarnas förmåga att vårda sitt barn och

även öka deras känsla av trygghet och samhörighet. En slutsats i förhållande

till uppsatsens teoretiska referensram är att vårdpersonalen kan behöva ge

både formell information om hur hjärtfelet kan behandlas och vårdas, samt

informell information om hur föräldrarna kan hitta en ny föräldraroll. Det är

möjligt att vårdpersonalen även kan behöva agera mer som vänner än som

formell vårdpersonal, och om vårdpersonalen även har kontakter med andra

föräldrar med barn som har hjärtfel kan de eventuellt skapa möjligheter till

nätverkande.
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9 Slutsatser

I förhållande till studiens syfte att beskriva föräldrars erfarenheter av att

vårda barn med medfött hjärtfel är slutsatsen att föräldrarna upplevde plötslig

chock och stress direkt efter diagnos och även en längre tid efter diagnos

eftersom de kände sig osäkra över barnets möjligheter att överleva.

Föräldrarna upplevde omställningar i vardagslivet eftersom de fick en ny

föräldraroll och behövde hitta nya rutiner för att besöka sjukhus och vårda

barnet i hemmet. Föräldrarnas behov av samvaro och kommunikation

förändrades, och efter diagnos behövde de hitta ömsesidig förståelse med

sjukvårdspersonalen för att förstå hjärtfelet och hur det kan vårdas, och de

ville hitta samvaro med andra familjer som var i samma.

En övergripande slutsats i förhållande till uppsatsens teoretiska referensram

för familjecentrerad omvårdnad är att sjuksköterskor behöver förstå den

chock och stress som kan uppstå hos vissa föräldrar. Genom ett

familjecentrerat vårdperspektiv kan sjuksköterskorna förstå att varje mamma

och pappa har olika behov av information, kommunikation och psykosocialt

stöd för att vårda sina barn. Det kan vara nödvändigt för sjuksköterskor att

skapa rutin för chock- och stresshantering direkt efter diagnos, där graden av

chock och stress bedöms för att sedan hanteras genom information om

hjärtfelet och hur det kan vårdas. Det kan öka föräldrarnas känsla av trygghet

och förståelse för sin nya livssituation. Ur familjecentrerat vårdvetenskapligt

perspektiv kan det även vara nödvändigt att sjuksköterskorna ger både

formell information om diagnos, behandling, möjligheter för föräldrarna att

delta i vården och ansvarsfördelningar för vård, samt även informellt

kommunicerar hur föräldrarna kan hitta en ny föräldraroll, komma i kontakt

med andra föräldrar i liknande situation. Här behöver sjuksköterskorna förstå

att olika familjer kan ha olika livsvärldar vad gäller syn på liv och död,
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invanda rollfördelningar inom familjen för vård av barn, och olika förståelser

för diagnosen och hur den behandlas i vardagen.

9.1 Fortsatt forskning

Eftersom studien visade att mammor och pappor har olika erfarenheter av att

vårda barn med medfött hjärtfel skulle en framtida studie mer på djupet

kunna undersöka dessa skillnader. Större förståelse om det skulle öka

sjuksköterskors möjligheter att stödja mammorna och papporna genom att

kunna ge mer träffsäker information.
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Bilaga 1. Söktabell
Databasens namn: Cinahl
Datum för sökningen: 2022-12-21
Sökfråga: Föräldrars erfarenheter av att vårda barn med medfött hjärtfel.
Sökning Sökord Antal träffar

Block Barn

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

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

3 1 OR 2 765,588

Block Medfött Hjärtfel

4 ämnesord (MH congenital heart defect) 12,291

5 fritextord (“Heart defect”) OR (“Heart
Malformation”) OR (“Heart problem”)

2,109

6 4 OR 5 12,595

Block Vård

7 ämnesord (Caring[MeSH Terms]) OR
(attending[MeSH Terms])

89,091

8 fritextord (("caring") OR ("attending")) OR
("raising")

99,495

9 7 OR 8 120,657

Block Föräldrars
erfarenheter

10 ämnesord Parental attitudes[MeSH Terms] 15,603

11 fritextord ((Parental attitudes) OR (parents
emotions)) OR (parents experiences)

16,691

12 10 OR 12 15,939

Kombinera blocken
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13 3 AND 6 AND 9 AND 12 150

Begränsningar (limits)
t.ex.

Tidsperiod 2014 - 2022 58

Språk english 26

Full text 25

Peer review 15

Urval av artiklar från sökning i databas Antal
Träffar

Totalt antal artiklar efter begränsningar 15

Lästa abstrakt 15

Lästa i fulltext 9

Granskade artiklar 7

Utvalda artiklar 5

Notera att begränsningar (limits) kan skilja sig åt beroende av vilka som
finns tillgängliga för resp. databas

Databasens namn: PubMed
Datum för sökningen: 2022-12-21
Sökfråga: Föräldrars erfarenheter av att vårda barn
med medfött hjärtfel
Sökning Sökord Antal träffar

Block Barn

1 ämnesord (Child[MeSH Terms]) OR (Baby[MeSH 2,730,564
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Terms])

2 fritextord (("child") OR ("baby")) OR ("youth") 2,590,763

3 1 OR 2 3,907,991

Block medfödd Hjärtfel

4 ämnesord congenital heart defect[MeSH Terms] 166,859

5 fritextord ((Heart defect) OR (Heart
Malformation)) OR (Heart problem)

226,555

6 4 OR 5 214,915

Block vård

7 ämnesord (Caring[MeSH Terms]) OR
(attending[MeSH Terms])

170,302

8 fritextord (("caring") OR ("attending")) OR
("raising")

173,591

9 7 OR 8 99,747

Block Föräldrars
erfarenheter

10 ämnesord Parental attitudes[MeSH Terms] 40,263

11 fritextord ((Parental attitudes) OR (parents
emotions)) OR (parents experiences)

106,010

12 10 OR 12 100,649

Kombinera blocken

13 3 AND 6 AND 9 AND 12 610

Begränsningar (limits)
t.ex.

Tidsperiod 2014 - 2022 366
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Språk english 262

Full text 24

Urval av artiklar från sökning i databas Antal
Träffar

Totalt antal artiklar efter begränsningar 24

Lästa abstrakt 19

Lästa i fulltext 9

Granskade artiklar 7

Utvalda artiklar 4

Begränsningar (limits) kan skilja sig åt beroende av vilka som finns
tillgängliga för varje databas.
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Bilaga 2. Kvalitetsgranskningsprotokoll
Kvalitetsgranskningsmall utifrån Forsberg, C., & Wengström, Y. (2013).

Checklista för kvalitativa artiklar*

A. Syftet med studien?
..................................................................
..................................................................

Vilken kvalitativ metod har använts?
..................................................................

Är designen av studien relevant för att besvara frågeställningen?

Ja□ Nej□

B. Undersökningsgrupp
Är urvalskriterier för undersökningsgruppen tydligt beskrivna? (Inklusions- och
exklusionskriterier ska vara beskrivna.)

Ja□ Nej□

Var genomfördes undersökningen?

..................................................................

Urval – finns det beskrivet var, när och hur undersökningsgruppen kontaktades?

..................................................................

Vilken
urvalsmetod
användes?

□Strategiskturval

□ Snöbollsurval

□ Teoretiskt urval

□ Ej angivet

5(1)



Beskriv undersökningsgruppen (ålder, kön, social status samt annan relevant
demografisk bakgrund).
..................................................................
..................................................................

Är
undersökningsgruppe
n lämplig?

Ja□ Nej□

C. Metod för datainsamling
Är fältarbetet tydligt beskrivet (var, av vem och i vilket sammanhang skedde
datainsamling)?

Ja□ Nej□

Beskriv:
..................................................................
..................................................................

Beskrivs metoderna för datainsamling tydligt (vilken typ av frågor
användes etc.)? Beskriv:

..................................................................

Ange datainsamlingsmetod: ∙ ostrukturerade intervjuer

□ halvstrukturerade intervjuer

□ fokusgrupper ∙ observationer

□ video-/bandinspelning

□ skrivna texter eller teckningar

Är data systematiskt samlade (finns intervjuguide/studieprotokoll)?

Ja□ Nej□

D. Dataanalys
Hur är begrepp, teman och kategorier utvecklade och tolkade?

..................................................................

Ange om:
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□ teman är utvecklade som begrepp

□ det finns episodiskt presenterade citat

□ de individuella svaren är kategoriserade och bredden på kategorierna är
beskrivna

□ svaren är kodade

Resultatbeskrivning:
..................................................................
.........................................
.........................
Är analys och tolkning av resultat
diskuterade?

Ja□ Nej□

Är resultaten trovärdiga
(källor bör anges)?

Ja□ Nej□

Är resultaten pålitliga (undersökningens och forskarens trovärdighet)?

Ja□ Nej□

Finns stabilitet och överensstämmelse (är fenomenet konsekvent beskrivet)?

Ja□ Nej□

Är resultaten återförda och diskuterade med
undersökningsgruppen?

Ja□ Nej□

Är de teorier och tolkningar som presenteras baserade på insamlade data (finns
citat av originaldata, summering av data medtagna som bevis för gjorda tolkningar)?

Ja□ Nej□

E. Utvärdering
Kan resultaten återkopplas till den ursprungliga
forskningsfrågan?
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Ja□ Nej□

Stöder insamlade data forskarens resultat?

Ja□ Nej□

Har resultaten klinisk relevans?

Ja□ Nej□

Diskuteras metodologiska brister och risk för bias?

Ja□ Nej□

Finns risk för bias?

Ja□ Nej□

Vilken slutsats drar författaren?
.........................................
.........................
.........................................
.........................
Håller du med om slutsatserna?

Ja□ Nej□

Om nej, varför inte?
.........................................
.........................
Ska artikeln inkluderas?

Ja□ Nej□
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Bilaga 3. Artikelmatris

Artikel Syfte Deltagare Metod Resultat Kvalitet

1. Carlsson &
Mattsson:

”Peer Support
Experienced by
Mothers of

Children With
Congenital Heart
Defects

in Sweden”

(2022)

Sverige

Att beskriva
erfarenheter
av
kamratstöd
bland mödrar
till barn med
medfödda
hjärtfel.

Tio mödrar
till barn med
medfödda
hjärtfel.

Design: Explorativ
och deskriptiv
design.
Datainsamling:
Intervjuer
Analysmetod:
Systematisk
textkonden-sering

Urval: Målinriktat
urval. Deltagare:
10 mödrar till barn
med medfödda
hjärtfel.

Respondenterna etablerade
olika kanaler som användes
för kamratstöd beroende på
vilken typ av information
eller stöd de behövde.
Genom kanalerna utvecklade
de en stark vänskap med
andra som de litade på för
känslomässigt stöd. Det gav
ett unikt känslomässigt stöd
mellan kamrater som förstår
varandra samt utbyte av
information från deras
samlade kunskap. Det visar
på potentiella styrkor med att
etablera samarbeten och
förbindelser mellan kliniska
enheter och nätverk för
kamratstöd.

Hög
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2. Imperial-Perez &
Heilemann:

”Having to be the
one: Mothers
providing home

Care to infants with
Complex cardiac
needs”

(2019)

USA

Att beskriva
uppfattningar
och
upplevelser
av mödrar till
spädbarn
som skrevs
ut från
sjukhuset
efter
operation för
komplex
medfödd
hjärtsjukdom
men som
sedan
återinfördes
till sjukhuset.

10 mammor
till spädbarn
som vårdas
hemma efter
operation för
komplex
medfödd
hjärtsjukdom

Design: Explorativ
och deskriptiv.
Datainsamling:Inte
rvjuer
Analysmetod:
Grundad teori och
temati-sering.
Urval: Målinriktat
urval. Deltagare:
10 mammor till
spädbarn som
vårdas hemma efter
operation för
komplex medfödd
hjärtsjukdom.

Mammorna hade en känsla
av att allt ansvar hänger på
dem. Tre underkategorier
uppenbarade sig: att inte ha
något annat val än att ge
komplex vård i hemmet,
hantera oväntade roller och
brottas med risken att barnet
dör.

Slutsatsen är att medicinsk
vård hemma till spädbarn
efter komplex hjärtkirurgi
samtidigt mammorna sköter
andra ansvarsområden är
livsviktigt men krävande och
mödrars omvårdnad i
hemmet kan förbättras
genom omvårdnadsinsatser
som rutinmässig screening
för spädbarnsdöd och
bedömning av förändringar i
familjens hantering eller
relationsproblem som hotar
familjens funktion.

Hög

3. Lee & Ahn:
”Experiences of
Mothers Facing the

Att utforska
de
djupgående

12 mödrar
(mellan 40
och 58 år)

Design: Deskriptiv
design.
Datainsamling:

Mödrarnas upplevelser och
känslor kategoriserades som
oerhört lidande och

Hög
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Prognosis of Their

Children with
Complex
Congenital Heart
Disease”

(2020)

Korea

erfarenhetern
a och
känslorna
hos mödrar
som står
inför
prognosen
för sina barn
med
komplex
medfödd
hjärtsjukdom
som
korrigeras
kirurgiskt.

till barn med
komplex
medfödd
hjärtsjukdom
på ett tertiär
sjukhus i
Seoul,
Korea.

Intervjuer ansikte
mot ansikte.
Analysmetod:
Innehållsanalys
Urval: Målinriktat
urval för kvalitativa
data. Deltagare: 12
mödrar till barn
med medfött
hjärtfel.

anpassning till ett nytt liv.
Det fanns en känsla av
övergivenhet, ångest över att
potentiellt förlora sina barn,
att ha hopp, söka trygghet,
bli uppmuntrad och att
försöka omfamna
situationen. Mödrar som tog
hand om sina barn med
komplex medfödd
hjärtsjukdom uttryckte
känslor som förändrades
sekventiellt tillsammans med
fysiska och psykosociala
förändringar hos barnen.

4. Nayeri,
Roddehghan,
Mahmoodi &
Mahmoodi:

”Being parent of a
child with
congenital

heart disease, what
does it mean? A
qualitative

Att utforska
innebörden
av att vara
förälder till
ett barn med
medfödd
hjärtsjukdom
i Iran.

17 föräldrar,
till barn med
medfödd
hjärtsjukdom
som valts ut
genom
målmedvete
n
provtagnings
metod.

Design: Deskriptiv
design av
kvalitativa data.
Datainsamling:
Semi-strukturerade
intervjuer ansikte
mot ansikte.
Analysmetod:
Konventionell
innehållsanalys och
konstant
jämförande analys.
Data-mättnad

Fyra kategorier kom fram:
"Känslomässigt
sammanbrott", "Den
katastrofala vårdbördan",
"Föräldrars andliga
övertygelser" och "Den svåra
vägen". Vårdpersonal kan
med hjälp av dessa bedöma
föräldrars känslomässiga
status, information och
andliga behov, ekonomisk
ställning, försäkring och
civilstånd med hjälp av

Hög
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research”

(2021)

Iran

analyserades via
MAXQDA 10.
Urval:
Målmedvetna
stickprovsurval.
Deltagare: 17
föräldrar, till barn
med medfödd
hjärtsjukdom.

CHD-standarder så att stödet
är individualiserat, känsligt
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
vårdpraxis
genom att
undersöka
hur mödrar
och fäder
upplever
stressen av
att ta hand
om ett litet
barn med
medfödd
hjärtsjukdom
(CHD) och
använda
sjukhus- och

Trettiofyra
föräldrar (20
mödrar, 14
fäder) med
olika
bakgrund
vars barn
tidigare
genomgick
hjärtkirurgi
under
spädbarnsåld
ern.

Design: Deskriptiv
design.
Datainsamling:
Intervjuer för
kvalitativa data.
Analysmetod:
Kvalitativa
intervjudata
kodades och teman
relaterade till
emotionella
tillstånd,
stressfaktorer och
stöd-insatser.
Urval: Målstyrda
urval.

Deltagare: 34
föräldrar (20

Pappor upplever och reagerar
på stressorerna och kraven
från CHD på olika sätt och
beskrev ofta stress från att
inte kunna skydda sitt barn
från operationer/smärta och
från svårigheter att balansera
anställning med stöd till sin
partner och vård av barnet på
sjukhuset. Fäder var mer
benägna än mammor att
diskutera stöd från
arbetsmiljön och var mindre
benägna att beskriva
användningen av
sjukhusbaserade resurser
eller kompis-stöd. Detta
belyser vikten av att förstå
faderns erfarenhet och

Hög
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samhällsstöd. mödrar, 14 fäder)
med olika bakgrund
vars barn tidigare
genomgick
hjärtkirurgi under
spädbarns-åldern.

skräddarsy insatser till de
unika behoven hos både
mödrar och fäder.
Möjligheter för att förändra
intensivvårdspraktik för att
främja den psykiska hälsan
hos mödrar och fäder
diskuteras.

6. Thomi,
Pfammatter &
Spichiger:

”Parental emotional
and hands-on
work—Experiences

of parents with a
newborn
undergoing
congenital heart

surgery: A
qualitative study”

(2018)

Schweiz

Att utforska
både
mammors
och fäders
erfarenheter
från prenatal
eller
postnatal
diagnos av
deras
nyföddas
medfödda
hjärt-sjukdo
m (CHD) till
den första
utskrivninge
n efter
hjärtoperatio
n på ett
schweiziskt

Föräldrar till
nio barn med
diagnosen
måttlig till
svår CHD.

Design: Kvalitativ
forsknings-ansats,
baserad på
konstrukti-vistiskt
paradigm,.
Datainsamling:
Parintervjuer
Analysmetod: Data
analyserades
induktivt efter
stegen i tematisk
analys, med
konstrukti-vistisk
teori.

Urval: Målinriktat
urval. Deltagare:
Föräldrar till nio
barn med diagnosen
måttlig till svår

Fyra teman med underteman
identifierades för de föräldrar
med känslomässigt krävande
och praktiskt arbete. De
upplevde en helt ny situation
där de behövde spendera
mycket tid på sjukhuset men
också ett ibland utmanande
samspel med vårdpersonal,
släktingar och vänner.

Hög
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universitets-s
jukhus för
barn.

CHD.

7. Tregay, Brown,
Crowe, Bull,
Knowles & Wray:

”’I was so worried
about every drop of
milk’ – feeding

problems at home
are a significant
concern for parents

after major heart
surgery in infancy”

(2017)

Storbritannien

Att få fram
föräldrars
erfarenheter
av att ta hand
om ett barn
med
komplexa
behov efter
en stor
operation
efter ett
medfött
hjärtfel

Föräldrar till
20 barn (i
åldern <1–5
månader vid
utskrivning
från
sjukhuset),
som
genomgått
en
hjärtoperatio
n och
därefter
avlidit eller
oväntat
återinförts på
intensivvård.

Design: Deskriptiv
kvalitativ design.

Datainsamling:
Intervjuer
Analysmetod:
Kvalitativa
intervjudata
kodades och
tematiserades.
Urval: Målinriktat
urval. Deltagare:
Föräldrar till 20
barn (i åldern 1–5
månader vid
utskrivning från
sjukhuset), som
genomgått
hjärtoperation och
därefter avlidit eller
oväntat återinförts
på intensivvård.

Ätsvårigheter framträdde
som en av föräldrarnas
största bekymmer. För vissa
föräldrar överskuggade
effekterna av matsvårigheter
hjärtproblemen.
Nyckelteman centrerade
kring utfodrings-hantering,
den känslomässiga effekten
av matning och det stöd som
föräldrar fick eller behövde
gällande matning. Att ta hand
om ett barn med medfödd
hjärtsjukdom efter
operationen är krävande,
med matsvårigheter som en
av de viktigaste
stressfaktorerna för föräldrar.
Lokal sjukvårdspersonal kan
vara en bra källa till stöd för
föräldrar förutsatt att de är
välinformerade om behoven.
Specialiserade kirurgiska
centra bör hantera föräldrars
stress kring matning och

Medelhög
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viktökning innan barnen
skrivs ut.

8. Vainberg, Vardi
& Jacoby:

”The Experiences of
Parents of

Children
Undergoing Surgery
for

Congenital Heart
Defects: A Holistic

Model of Care”

(2019)

Israel

Att utforska
föräldrars
subjektiva
upplevelser
som
primärvårdar
e för barn
med
medfödda
hjärtfel
(CHD) och
inlagda på
intensivvårds
avdelning för
barn efter
operation

Föräldrar till
barn som är
födda med
hjärtproblem
som blivit
opererade

Design: Explorativ
och deskriptiv
design.
Datainsamling: 10
semi-strukturerade
intervjuer.
Analysmetod:
Tolknings-fenomen
ologisk analys
enligt Smith och
Osborn (2003 &
2008)

Urval: Målinriktat
urval. Deltagare:
Föräldrar till barn
som är födda med
hjärtproblem som
blivit opererade.

Upplevelsen av ett barn
opereras för en CHD
kännetecknas av osäkerhet,
förvirring och hjälplöshet.
Många föräldrar uppvisar
negativa psykologiska utfall
som sträcker sig längre än
sjukhusvistelsen och kan
påverka deras framtida
föräldraskap. Hade
föräldrarnas stödjande
upplevelser minskade deras
känslomässiga nöd och
isolering, vilket hjälpte dem.
Slutsatsen är att stödet som
erbjuds föräldrar under
inläggningstiden bör utökas.

Hög

9. Wray, Brown,
Tregay, Crow,
Knowles, Bull &

Att återge
föräldrars
erfarenheter
av att ta hand

91 deltagare
i en sluten
diskussionsg
rupp online

Design: Explorativ
design.
Datainsamling:

Föräldrar uttrycker en
gemensam upplevelse av
isolering (fysisk, social,
kunskap) och dess

Medelhög
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Gibson:

”Parents’
Experiences of
Caring for Their
Child at the Time of

Discharge After
Cardiac Surgery and
During the
Postdischarge

Period: Qualitative
Study Using an
Online Forum”

(2018)

Storbritannien

om ett barn
med CHD
efter
utskrivning
från sjukhus
efter en
hjärtoperatio
n.

som erbjöd
stöd till barn
med
hjärtsjukdom
och deras
familjer
(medelålder
35 år,
intervall
23-58 år, 89
kvinnor, 89
föräldrar och
2 mor- eller
farföräldrar)

Forskarna ställde
frågor som i en
sluten
diskussions-grupp
online som
skapades via
Children’s Heart
Federation (CHF,
en nationell
välgörenhetsorganis
ation som erbjuder
stöd till barn med
hjärtsjukdom och
deras familjer)
Facebooksida.
Analysmetod:
Kodning och
tematisering. Urval:
Målinriktat urval.
Deltagare: 91
deltagare i en sluten
diskussionsgrupp
online som erbjöd
stöd till barn med
hjärtsjukdom och
deras

psykologiska påverkan men
genom deltagandet utvecklar
föräldrarna kunskap över tid.
Slutsatsen är att föräldrar
som engagerade sig i forumet
kunde formulera vad som
gick bra och vad som gick
mindre bra och dela med sig
av sina berättelser och stötta
varandra, något som vissa
föräldrar upplevde som en
positiv upplevelse.
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