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Oro hos forildrar till barn med medfodda hjirtfel
—vad den handlar om, hur den hanteras
och vad som paverkar den

Linnea Engvall

Sammanfattning. Syftet med studien var att underséka hur foréldrar till
barn med medfédda hjirtfel beskrev sin oro, de sitt oro hanterades samt vad
som pdverkade graden av oro. Tio foréldrar till femériga barn med hjirtfel av
olika svérighetsgrad intervjuades. Oron de beskrev handlade om barnets
6verlevnad och méende, kénslor av ansvar och skuld, och férilderns egen
utsatthet. Fyra olika mekanismer f6r hantering av oro identifierades, liksom
fem omsténdigheter som péverkade graden av oro, varav flera bedémdes
péverkbara av vardpersonal. Hur vardens bemdétande kan forbittra fordldrars
forutsédttningar att hantera sina kinslor av oro under hjirtfelets akutfas
diskuteras, liksom vilka behov som kan foreligga dd barnet blivit dldre.
Vikten av att anldgga ett fordldraperspektiv for bade fordlderns och barnets
skull podngteras.

Denna studie &r en del av det ett storre forskningsprojekt vid Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus om psykologisk utveckling och livskvalitet hos barn och ungdomar
som behandlas med kirurgi eller kateterteknik pa grund av medfott hjirtfel (Ryberg,
2012). Antalet barn som foljs i projektet dr Sver 200 (C. Ryberg, personlig
kommunikation, 23 oktober 2015). Ett av delmdlen for projektet dr att kartligga
hjartfelens péverkan pd barnens familjer. Detta kartliggs bland annat genom att
fordldrarna fyller i olika skattningsskalor om foréldrastress och psykisk hilsa.
Foreliggande studie hade som mal att ge en mer férdjupad bild av hur det kan vara att
leva som forélder till ett barn med hjartfel. Genom att intervjua ett mindre antal
fordldrar om deras upplevelser av oro under barnets forsta fem levnadsar ges
forutsittningar for att forsta och beskriva dessa forildrars situationer och behov.

Barn med medfodda hjirtfel

I Sverige idag fods mellan 0,75-1% av alla barn med nagon typ av hjartfel.
Behandling krdvs for merparten av dessa barn, ofta med kirurgi och/eller
kateterintervention. De flesta av barnen behdver f6ljas upp under uppvixten, eftersom
det finns risk for komplikationer. Tack vare nya framgangsrika diagnos- och
behandlingsmetoder har &verlevnaden hos barn med medfodda hjirtfel okat kraftigt
under de senaste decennierna. Patientgrupper med allvarliga hjirtfel som tidigare inte
overlevt nér nu vuxen alder (Thilén, 2015). Over 95 % av barnen med medfodda hjirtfel
Overlever den forsta akuta fasen, och 90 % nér vuxen alder (Hjart-Lungfonden, 2013).



Med de 6kade medicinska framstegen och fler 6verlevande kommer behovet att
folja upp hur dessa barn utvecklas, inte bara medicinskt, utan ocksd kognitivt och
emotionellt, och standardiserade uppfoljningsprogram har foreslagits (Brosig et al.,
2014). Det har foreslagits att fordldrars méende och interaktion med sina barn skulle
kunna vara en av de faktorer som paverkar den psykologiska utvecklingen hos barn med
medfddda hjértfel (Soulvie, Desai, White & Sullivan, 2012). En litteraturdversikt om
psykiska péfrestningar (eng. psychological distress) hos foréldrar till barn med
medfodda hjirtfel visade att dessa forildrar upplevde mer stress och oro under barnets
forsta ar dn fordldrar till friska barn, och att samspelet mellan foridlder och barn
riskerade att paverkas av hjirtfelet och dess konsekvenser (Soulvie et al., 2012). Risken
for posttraumatiskt stressyndrom, PTSD, har visat sig forhdjd hos foréldrar vars barn
genomgétt Sppen hjértkirurgi (Helfricht, Latal, Fischer, Tomaske & Landolt, 2008), och
PTSD hos fordldern kan ha paverkan pa barnets anknytningsmonster och fortsatta
utveckling (Hesse & Main, 1999).

Aven forilderns bearbetning av sin reaktion pé barnets diagnos kan ha paverkan
pa samspelet mellan barn och forilder. Marvin och Pianta (1996) har studerat foréldrar
till barn med cerebral pares, och visat att i vilken man foridldern bearbetat sin reaktion
pé barnets diagnos &r en kraftfull prediktor for anknytning. En strukturerad intervju gav
underlag for beddmning av om forédldern har bearbetat eller inte bearbetat sin reaktion,
och man kunde visa att 80 % av moédrarna som bedémdes ha bearbetat sin reaktion hade
tryggt anknutna barn, medan endast 19 % av mddrarna som inte bedomdes ha bearbetat
sin reaktion hade tryggt anknutna barn. Kvaliteten pa anknytningen pédverkar den
emotionella utvecklingen hos barn (Brenning, Soenens, Braet & Bosmans, 2012), och
verkar ocksd kunna péverka utvecklingen av barnets exekutiva funktioner (Bernier,
Beauchamp, Carlson & Lalonde, 2015; Bernier, Carlson, Deschénes & Matte-Gagné,
2012).

Ovanstiende visar att fordldrars upplevelser, maende och reaktioner pa barnets
hjartfel 4r viktiga att forstd och bemdota, for bade fordldrarnas och barnens skull. Att
forbattra kunskapsliget inom detta omréde 4r ddrmed angelédget for att ge bade fordldrar
och barn si goda forutsittningar som mdjligt att hantera de péfrestningar som ett hjartfel
och dess behandling har pa familjen.

Forildrar till barn med medfodda hjirtfel

Fordldrars upplevelser av att leva med barn med medfodda hjértfel har studerats
med bade kvalitativa och Kvantitativa ansatser. Av de kvalitativa studierna har nagra
ndrmat sig fordldrarnas upplevelse med en 6ppen ingéng (Clark & Miles, 1999; Lan,
Mu & Hsieh, 2007; Moola, 2012), medan andra fokuserat pa mer avgrinsade @mnen,
som upplevelsen av stdd (Bruce, Lilja & Sundin, 2014) eller upplevelsen av relationen
till barnet (Bright et al., 2013).

De olika kvalitativa studierna har beskrivit fordldrars upplevelser pa olika sitt.
Mammors upplevelser har till exempel beskrivits i termer av processer som de
genomgick under végen till ett beslut om operation for sitt barn (Lan, Mu & Hsieh,
2007). I en annan studie beskrevs pappors upplevelser som inre konflikter mellan olika
sdtt att reagera pa barnets hjértfel och situationerna det medforde (Clark & Miles, 1999).
Med ett narrativt perspektiv pa fordldrars berittelser har det beskrivits hur stress och
pafrestningar var forlagt i datid i berittelserna, och att sjukdomen sdgs som ett avsteg



frén hilsan, snarare dn ndgot kvarvarande och hotande, eller i grunden forindrande
(Moola, 2012). P4 sa vis ger dessa studier kompletterande bilder av hur det kan
upplevas att leva med ett barn med hjértfel.

Nér det kommer till kvantitativa studier om hur barns hjirtfel péverkar
fordldrarna har manga studier gjorts om stress (Soulvie et al., 2012). De flesta av dessa
tyder pa att fordldrar till barn med medfodda hjartfel upplever mer stress 4n forildrar till
friska barn dé barnen &r under tvé ar (Montis 2011; Goldberg, Morris, Simmons, Fowler
& Levison, 1990), 4ven om det inte giller alla (Visconti, 2002). Forildrar till barn dver
tvad ar med hjdrtfel har inte rapporterat mer stress dn forildrar till friska barn (Brosig,
Mussatto, Kuhn & Tweddell, 2007; Visconti 2002). Det finns studier som tyder pé att
svarare hjértfel leder till mer fordldrastress dn léttare hjértfel (Brosig et al., 2007), men
enligt den litteraturdversikt som Soulvie med flera (2012) gjort finns det inte tillrickligt
med underlag for att pasta att det dr sd. Vissa studier gor gillande att modrar skulle
uppleva mer stress dn fader (t.ex. Goldberg et al., 1990), ndgot som dock Clark och
Miles (1999) ifrdgasatt, bland annat utifran att fider skulle underrapportera stress utifran
rollférvintningar pd att vara den starke och ett stéd for sin partner.

Det finns betydligt mindre forskning om fenomenet oro #n om stress hos
foréldrar till barn med medfodda hjértfel (Soulvie et al., 2012). I en kartldggning om
hjartfelets inverkan pa familjen uppgav 71 % av foréldrarna till barn mellan tre och sex
ar att de oroade sig for vad som skulle hinda med barnet i framtiden (Brosig et al.,
2007). 1 en studie om oro hos foréldrar till barn med allvarliga diagnoser, ddr 10 av 78
barn vars fordldrar medverkade i studien hade medfott hjartfel, fick fordldrarna skatta
sin oro med hjélp av The Child Health Worry Scale (Docherty, Miles & Holditch-Davis,
2002). De fann att de faktorer som predicerade oro var moderns utbildning (ju légre,
desto mer oro), stress kopplad till barnets utseende och beteende (ju mer sédan stress,
desto mer oro) samt hur ldnge barnet varit inlagd pa sjukhus (ju firre dagar, desto mer
oro). Dédremot kunde man inte finna ndgot samband mellan hur pass teknikberoende
barnets vérd var och oro, eller mellan diagnos och oro. P4 grund av smé grupper 4r det
dock svart att dra ndgra slutsatser om ifall oron ser olika ut for foréldrar till barn med
olika typer av allvarliga sjukdomar.

Det dr alltsd mycket ont om kvantitativa studier som undersokt oro hos foréldrar
till barn med medfodda hjértfel. Nér det kommer till kvalitativa studier finns det ingen
som inriktat sig specifikt pd oro hos foréldrar till barn med medfsdda hjirtfel, dven om
dmnet berorts i flera studier. Mammorna i Lan med fleras (2007) studie beskrev hur de
under barnets sjukhusvistelse hade mycket svart att slappna av, och oroade sig for
barnet hela tiden. Moola (2012) beskrev olika typer av oro som forildrar till ldre barn
och ungdomar upplevde, till exempel oro for att barnets hilsa skulle bli séimre, oro for
huruvida barnet skulle hélla fast vid sin medicinering, och oro for hur skolgédngen skulle
paverkas av sjukdomen. Papporna i Clark och Miles (1999) studie beskrev ocksa en oro
for hur det skulle ga for deras barn. Vissa av papporna beskrev ocksd hur de under
akutfasen kunde dra sig for att ndrma sig det skora barnet i rddsla for att skada det, och
en oro dver hur det skulle bli om de knét an kdnsloméssigt till sina barn, i det fall barnet
inte skulle 6verleva. Oro for barnets hilsa och oro for att knyta an till ett barn som
kanske inte skulle klara sig beskrevs ocksé av fader i Bright med fleras (2013) studie.

Oro ir alltsa ett &mne som kommer upp da forildrar berittar om hur det #r att
leva med barn med medfodda hjirtfel. Trots detta &r det ett relativt outforskat omrade
(Soulvie et al., 2012). I den studie som haft oro som huvudfokus (Docherty et al., 2002)
har fordldrarna fatt skatta sin oro kopplat till fordefinierade omraden. For att fa en



klarare bild av hur oro kan se ut hos forildrar till barn med medfodda hjartfel uppfattade
jag det som att det behovdes en kvalitativ metodik ddr foréldrarna inte skulle behdva
utgd fran firdiga formuleringar av vad deras oro kan handla om. Samtidigt uppfattade
jag att de breda kvalitativa studier som gjorts om forildrars upplevelser inte gétt pa
djupet med just upplevelsen av oro.

Oro — olika definitioner

Det har diskuterats om oro (eng. worry) bor betraktas enbart som den kognitiva
komponenten av &ngest (eng. anxiety) (O’Niell 1984), eller om det bor betraktas som ett
separat fenomen (Borkovec, Robinson, Pruzinsky & DePree, 1983; Borkovec, 1985).
Borkovec med flera (1983) har foreslagit foljande definition:

“Worry is a chain of thoughts and images, negatively affect-laden and
relatively uncontrollable. The worry process represents an attempt to engage
in mental problem-solving on an issue whose outcome is uncertain but
contains the possibility of one or more negative outcomes. Consequently,
worry relates closely to fear process.” (Borkovec et al 1983, s. 10)

Borkovec (1985) betonade att han inte tog avstind frén beskrivningen av oro
som den kognitiva komponenten av dngest, men han menade att en sddan definition var
otillrcklig for att forstd orons mekanismer. Han betonade ocksé att orons innehéll inte
behdver vara ett problem som gér att l6sa, utan att den problemldsande delen i
definitionen kan syfta pa ett forsdk att bereda sig pa samtliga mojliga konsekvenser av
nagot som man inte kan kontrollera.

Oro kan ha flera funktioner (Borkovec, Ray & Stober, 1998). Enligt Borkovecs
team ir orons innehall forst och framst verbalt, snarare #n visuellt. En abstrakt tanke
med fa detaljer, till exempel “négonting grisligt kommer hdnda” (Borkovec et al., 1998,
s. 564) [min Gversittning] blir ett skydd gentemot alltfor konkreta bilder av obehagliga
scenarion. Trots att oro kan vara ett forsok till problemldsning for att forhindra negativa
scenarion och forbereda sig pd vad som skulle kunna komma, &4r det pd grund av den
hoga abstraktionsnivan inte troligt att en konkret 16sning hittas.

Det finns exempel pa studier om forildrar och oro som anvint sig av Borkovecs
(1983) definition av oro (Ogston, Mackintosh & Myers, 2011), och studier som ngjt sig
med att definiera oro som en kognitiv komponent av angest (Docherty et al., 2002).
Med den kvalitativa ingdng jag haft i foreliggande studie uppfattade jag att en mer
oppen ingang, ddr oro fér std for den kognitiva komponenten av &ngest, dr mest
passande. P4 s vis ges ocksé utrymme till att utforska flera sitt dn kognitivt undvikande
for att hantera tankar och kénslor forknippade med orovéckande scenarion.

En angrinsande frdga ar huruvida man bor skilja ut oro frén dltande. I den mén
man skiljer pd dessa begrepp dr oro mer kopplat till mojliga framtida risker och
scenarion, medan dltande forsoker bringa klarhet i ndgot som redan skett (Watkins,
Moulds & Mackintosh, 2005). Det verkar dock som att oro och dltande bygger pa
liknande mekanismer (Wadstrom 2007; Watkins et al., 2005), och i den mén behandling
krivs kan bada behandlas pa samma sitt (Querstret & Cropley, 2013; Wadstrom 2007).
Av den anledningen har jag valt att innefatta bade oro dver framtida scenarion och oro
over vad som kunde ha hént i min analys.



Forildrar och oro

Som tidigare ndmnts dr det ont om studier som ror oro hos forildrar till barn med
medftdda hjartfel. Daremot finns det flera studier som ror oro hos andra grupper av
foréldrar. 1 en studie (Fisak, Holderfield, Douglas-Osborn & Cartwright-Hatton, 2012)
fick foréldrar till barn utan nagra sirskilda sjukdomar eller svérigheter bland annat vilja
att svara pa en dppen frdga om vad de oftast oroade sig for vad gillde deras barn. Av de
fordldrar som svarade pa de oppna fragorna beskrev 65,6% oro kopplat till hur barnet
skulle lyckas i livet, 59,1% oro for barnets fysiska hélsa, 36,7% oro for hur det skulle g&
for barnet socialt (oro for att barnet skulle bli retat etcetera) och 11,2% oro for
psykologisk ohilsa.

P4 liknande sitt fick mammor till barn med antingen autism eller Downs
syndrom svara pd en Oppen frdga om vad de oroade sig for ndr de vaknade pé natten
(Ogston et al., 2011). Svaren delades upp i tva grupper, barn- och familjefokuserad oro
och sjdlvfokuserad oro. Barn- och familjefokuserad oro bestod av fyra underteman dér
oro for barnets hilsa, sdkerhet och déd var vanligast, f5ljt av oro dver vilmaende och
anpassning, vad som skulle komma att hinda med barnet nir fordldrarna dor, samt
skolrelaterad oro. Sjidlvfokuserad oro hade ocksa fyra underteman, ddr oro 6ver dagliga
motgéngar var vanligast, foljt av oro dver ekonomi, ens eget méende samt ansvar och
stress relaterat till ens arbete. Vért att notera r att sjdlvfokuserad oro var vanligare &n
barn- och familjerelaterad oro.

Det har utvecklats flera skattningsskalor for att méta oro hos fordldrar till sjuka
barn eller barn med funktionsnedsittningar. Den skala som tidigare nimnts, The Child
Health Worry Scale, delar upp oron i fem faktorer: oro Sver barnets medicinska
tillstdnd, oro &ver om barnet ska bli normalt, oro ver om barnet ska do, oro Gver
huruvida barnet alltid kommer vara sjukt samt oro dver osdkerhet om nir barnet kan
komma hem (Docherty et al., 2002). DeVet och Ireys (1998) har utvecklat en
skattningsskala som heter The Maternal Worry Scale (MWS), och som ocksa riktar sig
till fordldrar till barn med kroniska sjukdomstillstdnd. Frdgorna handlar om oro for
barnets framtid, och ro6r bland annat risken for fSrsdmrad hélsa, begridnsningar i
vardagen och sociala konsekvenser av barnets tillstind. MWS ger inte resultat i
delskalor, utan svaren riknas samman till ett och samma orosmatt. Det finns dven en
skattningsskala som dr utvecklad for att bedéma oro hos forildrar till barn som inte
nodvindigtvis dr sjuka, The Parent Worry Measure, PWM (Fisak et al., 2012), dir alla
33 fragor ror oro for barnet. Liksom i MWS riknas svaren ihop till ett och samma
orosmatt utan delskalor.

I de ovan nimnda orosskattningsskalorna fangades endast oro for barnet upp,
trots att till exempel Ogston med fleras (2011) studie visat att ett sjukt barn kan leda till
oro som ror dven andra omrdden i fordlderns liv. En skattningsskala som tar ett lite
bredare grepp pé forildrars upplevelser med ett sjukt barn &r The Parent Experience of
Child Illness (Bonner et al., 2006). Hir berdrs heller inte bara oro, utan ocksd andra
kinslor en forélder till ett sjukt barn kan ha. De fyra delskalorna benamns skuld och oro,
obearbetad sorg och ilska, langsiktig osikerhet, samt emotionella resurser, det vill siga
fordlderns formaga att hantera sin situation. Denna skattningsskala verkar ha en
ambition att fdnga upp mer av helheten kring upplevelsen av att leva med ett sjukt barn.
Dock har denna skattningsskala inte anvints till fordldrar med barn med medfodda
hjdrtfel, varfor nagra slutsatser av dessa omradens betydelse for den forildragruppen
inte kan dras.



Att forhalla sig till det oroande - coping

Oro leder liksom alla slags pafrestande upplevelser ofta till forsok att hantera sin
upplevelse. Forskning och teori med sin grund i coping-begreppet fokuserar just pa
olika sitt att hantera péfrestningar, vad de paverkas av och vad de ger for effekter.

Psykisk stress eller péfrestning kan forstds som nagot som paverkas dels av en
situation, och dels av hur personen som mdoter situationen vérderar den (Folkman, 2010;
Lazarus & Folkman 1984). Man kan skilja pa tre olika former av virderingar (eng.
appraisals) av en stressande situation: skada/fSrlust (att ndgot negativt redan hént), hot
(att nigot negativt kan komma att hdnda) och utmaning (en mojlighet att dstadkomma
nagot). Nir denna virdering &r gjord gors ocksé en virdering av vad som gér att gora at
situationen, och hur man ska hantera den. Coping handlar om hur man hanterar de
situationer man virderat som stressfyllda, och har definierats:

“constantly changing cognitive and behavioral efforts to manage specific
external and/or internal demands that are appraised as taxing or exceeding
the resources of the person” (Lazarus & Folkman, 1984, s. 141)

Modern copingteori har kommit att fokusera mer och mer pa positiva
kinslotillstind (Moskowitz 2010; Moskowitz, Shmueli-Blumberg, Acree & Folkman,
2012), och i synnerhet pa vikten av hopp (Folkman, 2010). I en pafrestande situation
kan ndrvaron av hopp vara lika viktig som i vilken mén man lyckas reglera negativa
kianslor (Folkman, 2010). Att hantera pafrestande situationer och osdkerhet &r
anstringande, och positiva kénslor kan gora att ens resurser for att orka med att hantera
sin situation 6kar (Moskowitz et al., 2012). En positiv spiral, ddr hopp 6kar ens resurser
for coping, och coping kar forutséttningarna for hopp, har foreslagits (Folkman, 2010),
men endast ett visst empiriskt stod for denna hypotes har @nnu funnits (Moskowitz et
al,; 2012).

Man skiljer pé tre huvudtyper av coping. Problemfokuserad coping syftar till att
fordndra sjdlva situationen, kédnslofokuserad coping syftar till att minska ens negativa
kinslor s att man ska std ut bittre i den situation man &r i, och meningsfokuserad
coping syftar till att ka ens hopp (Folkman, 2010). Ofta forekommer de tre typerna av
coping parallellt, och de kan vara svéra att skilja &t.

Coping kan ocksa delas upp i specifika strategier. Det dr dock olika hur manga
olika slags strategier man urskiljer, vissa har kategoriserat atta (Folkman & Lazarus,
1988), medan andra urskiljer 15 (Eisengart, Singer, Fulton & Baley, 2003), och
ytterligare andra slagit ihop strategierna till tva eller tre coping-monster (Davis, Brown,
Bakeman & Campbell, 1998; Sira, Desai, Sullivan & Hannon, 2014). Exempel pd
strategier kan vara planerande problemldsning, flykt/undvikande, positiv omvirdering
och humor. Utifran definitionen ovan &r det viktigt att notera att en och samma person
kan anvinda sig av olika coping-strategier i olika situationer, det &r inte s& mycket ett
personligt monster som en 13sning mellan en specifik situation, den vérdering en person
gor av den samt vilka strategier som bedoms som framkomliga.

Situationer som virderas som ett hot vicker rddsla och oro. Dessa kénslor har i
vissa studier visat sig svarare dn andra kinslor att paverka med coping (Folkman &
Lazarus, 1988), och det finns studier som visar att vissa typer av copingstrategier rentav



kan forvirra dessa kénslor (Eisengart et al., 2003; Folkman & Lazarus, 1988). Kanske
dr coping som framjar hopp extra viktigt da den faktiska situationen dr svéar att paverka,
som vid kronisk sjukdom (Folkman, 2010). Exakt vilka copingstrategier som &r mest
funktionella vid vilket tillfdlle dr svart att uttala sig om (Lazarus & Folkman, 1984),
men att vara flexibel och kunna anvinda sig av flera typer av coping &r relaterat till
bittre psykologiskt méende (Kati 2012).

Nir det giller fordldrar till sjuka barn och coping s& har man visat att
allvarlighetsgrad pa barnets medicinska tillstdnd inte paverkade vilka copingstrategier
mammor till barn med vare sig mycket 1dg fodslovikt (Eisengart et al., 2003) eller
medfodda hjirtfel (Davis et al., 1998) anvinde sig av. Vilken typ av copingmdnster
mammor till barn med medfodda hjértfel anvinde sig av paverkade deras psykologiska
mdende, dir anpassande (eng. adaptive) copingstrategier var bittre dn lindrande (eng.
palliative) strategier (Davis et al., 1998). Aven i familjer med en kroniskt sjuk forilder
har coping-monster visat sig ha effekter pd det psykologiska méendet, dir aktiva
strategier var bittre @n undvikande — och inte bara for ens eget maende, utan ocksé for
de andra familjemedlemmarnas (Kotchick, Forehand, Armistead, Klein & Wierson,
1996).

Att coping paverkar hur man klarar av péfrestande situationer stir alltsa klart.
Dock har copingstrategier grupperats och mitts pd en méngd olika sitt, och istillet for
att positionera mig i detta filt har jag i denna studies analys utgétt frdn data i
beskrivningen av olika sitt att hantera oro.

Syfte och fragestillning

Utifrdn sammanstédllningen ovan kan konstateras att det i litteraturen saknas en
fordjupad forstaelse av hur forildrar till barn med medfodda hjartfel upplever oro, bade
under den forsta fasen av barnets sjukdomstid, och framat. I de fall oro hos forildrar till
sjuka barn undersdkts har det ofta varit ett ensidigt fokus pa oro for barnets hélsa och
framtid. De kvalitativa studier som gjorts har inte fordjupat sig i hur fordldrar beskriver
och hanterar sin oro. Foreliggande studie kan bidra till kunskapen inom filtet genom att
ge en tydligare inblick i vad foréldrar oroar sig for, pa vilket sétt denna oro tar sig
uttryck, samt vilka faktorer som kan paverka deras oro. Férhoppningsvis kan detta 6ka
véardens forméga att mota fordldrarna, bade i akutfasen och i den man de behdver
bearbeta sina upplevelser eller sin oro senare i livet. Studiens fragestillningar blir
darfor:

- Hur beskriver foréldrar till barn med medfddda hjartfel den oro de kint frén och med
beskedet om hjértfelet och fram till idag da barnen dr i forskoleéldern?

- Vilka sitt att hantera sin oro framtrdder i foridldrarnas berittelser, och vad beskrivs
kunna paverka oron?

Metod

Metoden som anvénts i denna studie dr kvalitativ, och bygger pa intervjuer med
fordldrar. Datainsamlingen och analysen har skett utifr&n en ambition att beskriva
fordldrarnas upplevelser av oro. Detta innebér att materialet setts genom ett raster,



utifran fragan om vad som handlar om oro och vad som handlar om andra saker. Oro
ska hdr forstds i en relativt vid mening, som ett sensiterande begrepp (Kvale &
Brinkman, 2014) 6ppet for flera mojliga tolkningar, snarare dn ett definitivt teoretiskt
begrepp. Analysen har alltsd haft en abduktiv form, dér intervjumaterialet och olika
mojliga teoretiska ingdngar har speglats i varandra. Analysen innehdller bade rent
deskriptiva inslag, dir det som fordldrarna berittat 4terges, och mer tolkande inslag, ddr
jag utifrin bade form och innehall i berittelserna ger uttryck for de orosrelaterade
processer jag uppfattat. Ambitionen har varit att géra mig si fri som mojligt fran pa
forhand givna teoretiska ramar, och istéllet lata materialet styra vilka teorier som kan ge
en s giltig forstaelse som majligt. Utifran min utbildningsbakgrund &r det dnda troligt
att psykologiska perspektiv fatt foretrdde framfor till exempel sociologiska eller
systemiska forstdelseramar.

For att inte styras av uppfattningar om giltighet av forildrarnas oro har jag under
hela datainsamlingen och analysfasen varit ovetande om vilka fordldrar som har barn
med littare, komplexa respektive mycket komplexa hjértfel.

Deltagare

De personer som deltog i studien var alla fordldrar till minst ett barn med
medfStt hjdrtfel som opererats och/eller kateterbehandlats. Samtliga barn vars foréldrar
intervjuades var fem ar gamla. Deltagare till studien rekryterades i samband med
psykologisk testning av barnen for en annan delstudie i det storre forskningsprojektet
(Rydberg, 2012). Av de 21 foréldrar vars barn var aktuella i forskningsprojektet under
den tid som intervjustudien pégick tillfrigades elva, varav samtliga tackade ja till att
medverka. De Gvriga tio tillfrigades inte dé antalet intervjuer anségs tillrackligt. Tvé av
de tillfragade fordldrarna stillde in sin intervjutid pa grund av sjukdom, och en ny tid
bokades in med den ena av dem. For den andra fordldern hittades ingen tid for intervju
innan datainsamlingsfasens slut.

Sammanlagt genomfordes individuella intervjuer med tio foréldrar till sju barn,
sex mammor och fyra pappor. I tabell 1 beskrivs de barn vars fordldrar medverkade i
studien.

Tabell 1

Beskrivning av de barn vars fordldrar intervjuats.
Svarighetsgrad ~ Medverkande

Bametskon s pisrtfelet®  foraldrar®
Flicka 111 M+P
Pojke [11 M

Flicka Il M+P
Flicka I M

Flicka I M

Pojke I M-+P
Flicka I P

*[11 star for ett mycket komplext hjartfel, I1 for ett komplext och I for ett léttare hjartfel.
M star for medverkande mamma, och P for medverkande pappa.



Alla fordldrarna hade svenska som modersmal. Av de medverkande forildrarna var sju
gifta, en sammanboende, en separerad och en med okadnd civilstatus. Aldern pa
fordldrarna fordelade sig mellan 35 och 48 &r, med en medelalder pa 40 4r. Nio av tio
fordldrar hade fler 4n ett barn. Tva av forédldrarna hade ytterligare ett barn med hjartfel.
Familjernas socioekonomiska status, SES, mitt med Hollingsheads metod (1975/2011)
fordelar sig likt andra foréldrars i det storre projektet — sju av tio medverkande hade en
SES som ldg inom en standardavvikelse frdn medelvérdet av familjerna i det stora
projektet, medan tvd fordldrar hade hdgre och en fordlder ldgre familje-SES dn s& (M.
Thorson, personlig kommunikation, 3 februari, 2016). Samtliga forildrar som
medverkade i studien hade fatt beskedet om barnets hjirtfel efter fodseln.

Tillviigagangss:itt

Deltagarna rekryterades i samband med psykologisk testning av barnen for en
annan delstudie i projektet (Ryberg, 2012). Jag ringde upp och bokade in barnen for
testning och fragade samtidigt fordldrarna om de och/eller barnets andra forilder var
intresserade av att medverka i en cirka 50 minuter lang intervju om upplevelsen av att
leva med ett barn med medfott hjartfel. Med nédgra av fordldrarna bokades intervjun in
under telefonsamtalet, och med nagra gjordes det i samband med testningen. Det var jag
som utfoérde bade testningen med barnen, med en eller tvd forildrar nirvarande i
rummet, och intervjuerna. Vid intervjuerna hade jag ddrfor triffat sju av de tio
fordldrarna innan. Intervjuerna dgde rum mellan 30 november och 22 december 2015.

Intervjuerna utgick frén en semistrukturerad intervjuguide. Deltagarna ombads
beritta om det tillfille da de fick reda pé att barnet hade ett hjartfel. Efter att ha berittat
om hur tiden kring beskedet om hjartfelet och operation/-er sett ut fragades de specifikt
om vad de oroat sig for under den forsta tiden, vad som lindrade eller hade kunnat lindra
deras oro samt om det funnits positiva eller hoppingivande stunder. Direfter ombads de
berdtta om vad som upplevdes som oroande respektive hoppingivande i dagsliget.
Slutligen ombads forildrarna berétta om pa vilket sitt hjértfelet paverkat dem sjilva och
familjen. Foljdfragor kunde bade vara allminna, som “Vad tinkte och kiinde du da?”,
och mer inriktade, som ”Vad tycker [ditt barn] om att ldsa i [boken du gjort om
operationerna]?”. Jag fragade ocksd om fortydliganden, och sammanfattade for att
kontrollera om jag forstatt ritt.

Intervjuerna dgde rum pa platser som intervjupersonerna sjilva fick vilja. Sex
intervjuer dgde rum i deltagarnas hem, tvd pa deltagarnas arbetsplatser, och tva i
samtalsrum pa psykologiska institutionen (i de fall onskemélet var att jag skulle ordna
lokal). Innan intervjuerna pabdrjades informerades deltagarna om konfidentialitet och
frivillighet samt gavs mdjlighet att stélla fragor. Intervjuerna pagick sedan mellan 25
och 72 minuter, med ett medelvirde pa 51 minuter. Intervjuerna spelades in. Efter varje
intervju antecknade jag reflektioner och tankar som vickts hos mig.

Databearbetning och analys

Da jag transkriberat samtliga intervjuer lyssnade jag igenom dem ytterligare en
gang med texten parallellt for att sdkerstélla att meningen i berittelserna inte forsvunnit



i oversittningen fran tal till skrift. Ddrefter ldste jag igenom transkripten ett antal génger
med fokus pa material som var relevant for studiens fragestillningar. En fSrsta kodning
av det material som rorde oro gjordes. I den efterfsljande rorelsen mellan ldsning av
transkripten och koderna uppfattade jag att oro kom till uttryck pd tre sitt i fordldrarnas
berittelser: tal om innehéllet i oron, tal om saker man varit med om som paverkat ens
oro, samt tal om hur man hanterat sin oro. Dessa tre uttryck fick bilda preliminédra
huvudteman.

Direfter gick jag ater igenom transkripten, for att se vad som innefattades
respektive foll utanfor dessa teman. Uttalanden som handlade om nagot av
huvudtemana firgmarkerades och kodades pa nytt. Samtliga uttalanden som rorde oro
kunde sorteras in under de tre prelimindra huvudtemana. Dérefter gicks koderna under
respektive tema igenom, och koder som horde samman fick bilda underteman.
Undertemana och huvudtemana jimfordes, och namnen pa huvudtemana justerades for
att bittre spegla dess innehdll. Direfter ldstes samtliga koder igenom for att sékerstilla
att inga nyanser forsvunnit i tematiseringen. Ett par underteman slogs ihop och
ytterligare nagra omformulerades som ett resultat av detta. Slutligen fick analysen sin
form med tre huvudteman med vardera tre, fyra respektive fem underteman.

Min uppfattning #r att foreliggande tematisering ger en god bild av de uttryck for
oro som fanns i forildrarnas berittelser. Av det material som inte innefattats i analysen
bor sirskilt nimnas situationer och hindelser som var kidnslosamma for fordldrarna,
men som hade en annan affektiv firg, till exempel sorg. Att inte innefatta detta var ett
beslut som byggde pé denna studies syfte, som var att ge en detaljerad och nyansrik bild
av oro. Bredare inklusionskriterier hade lett till att analysdjupet fatt kompromissas.

Resultat

I de olika forildrarnas berittelser framtridde oro i mycket varierande omfattning.
Vissa forildrars berittelser dominerades av oro, medan andra fordldrars berittelser
snarare hade tonvikten pa trétthet och pafrestningar, sorg, maktloshet, tacksamhet eller
vad man lirt sig av sina erfarenheter. Nagon grad av oro var dock néirvarande i samtliga
berittelser. Att analysen r begrdnsad till det som rdr oro gor att andra emotionellt
signifikanta upplevelser, som exempelvis den sorg och frustration som flera forédldrar
som fatt Gvernatta p4 BB bland familjer med friska barn under forsta tiden beskrev, inte
innefattas.

Intervjuerna var i flera fall kdnslosamma. Vissa foréldrar berittade pd ett sitt
som antydde att de pratat mycket om barnets hjértfel och tiden pd sjukhuset, medan
andra forildrar verkade mer forvédnade av vad som kom &ver dem nir de tidnkte tillbaka
pa tiden vid diagnos och operationer. Vissa uttryckte att de kidnde och hade ként starka
kinslor, medan andra fokuserade mer pd vad minniskor omkring dem maéste ha ténkt
och ként.

Analysen har utmynnat i en struktur med tre huvudteman och sammanlagt 12
underteman (tabell 2). Det forsta huvudtemat beskriver killor till oro, vilka tankar och
kinslor som vickte fordldrarnas oro. Det andra huvudtemat handlar om hur forédldrarna
hanterade sin oro. Det tredje huvudtemat handlade om vilka omstdndigheter som
paverkade oron, vad som gjorde den starkare och vad som kunde lindra den.
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Tabell 2

Huvudteman med underteman.
1. Olika Kiillor till oro 1.1 Barnets 6verlevnad och m&ende

1.2 Ansvar och skuld
1.3 Forédlderns utsatthet

2. Mekanismer for 2.1 Skydda sig fran oroande tankar och kénslor
hantering av oro

2.2 Forbereda sig pa det virsta
2.3 Gora nagot konkret
2.4 Flytta perspektiven

3. Oron péverkas av 3.1 Hilsorelaterade omstédndigheter
omstindigheter

3.2 Ménniskor omkring fordldrarna
3.3 Vad man tolkar situationen utifrén
3.4 Kénna att man &r i trygga hénder

3.5 Fa vara forilder

1. Olika killor till oro

Fordldrarna berdttade om oro dver flera saker. Oro som rérde barnets maende var
vanligt, men inte den enda typ av oro som férekom. En del orostankar verkade snarare
rora det egna ansvaret, vadndan dver att behova fatta beslut som ror barnet samt oro Sver
att bdra en skuld i att situationen dr som den dr. Ytterligare en kélla till oro rorde
fordlderns egen utsatthet.

1.1 Barnets 6verlevnad och maende. De flesta forédldrar till barn med medfodda
hjdrtfel beskrev att de hade haft en oro fér om barnet skulle Sverleva omkring tiden for
beskedet om hjartfelet och kring operation. Vissa beskrev att de kommit att tinka
mycket pd vad som kunde ha hiant om hjartfelet inte hade upptickts i tid, och om nagot
akut intrdffat hemma. Sé&dana tankar kunde fortfarande vicka kinslor vid
intervjutillfdllet.

"Jag dr glad att de upptiickte det sa tidigt. De hade upptiickt det cindéa, men
ddaremellan, om det hade hdnt nagot hemma i hemmet. Fy, vad hemskt! Va!

For da hade vi inte vetat.”
(mamma, intervju 6)

Oron under denna tid kunde ocksa rora sig kring om barnet skulle komma att fa skador
eller men, och om dess utveckling skulle komma att férsenas pa grund av hjirtfelet.
Vissa fordldrar oroade sig for om det fanns négra ytterligare hilsoproblem som énnu
inte upptickts. En annan vanlig oro var 6ver hur det skulle fungera med dtande och mat,
och om barnet skulle réka gora illa sig genom att rycka i slangar eller liknande. Att oroa
sig for barnets upplevelser under tiden kring operationen forekom ocksa. Sddana tankar
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kunde handla om hur det &r att uppleva sd mycket smérta tidigt i livet, om barnet hade
tillréickligt med goda erfarenheter for att orka kdmpa, och om medtagenhet efter
operation kunde tyda pa att barnet tappat livslusten.

M: Jag var orolig for att, hon var ju bara ett dygn, vi hade inte trdffats.

Vad har hon att leva for, liksom... [gréter] Sa. For det kdindes som att hon

hade ju bara varit med om de jobbiga sakerna [gréater].”

I: ”Mm. Du var rddd att hon liksom inte hade tillrdckligt med...”

M: Ja, precis. Att hon inte hade tillrcckligt med, veta att det fanns bra.”
(mamma, intervju 7)

I vilken mén forildrarna oroade sig for barnets nuvarande situation vid
intervjutillfillet varierade. Sddan oro kunde handla om huruvida barnet hade det
besvirligt pa grund av konsekvenser av hjirtfelet, till exempel om det frés mycket, eller
oro for att barnet skulle f& infektioner och f6ljdverkningar pa grund av det.

Flera forildrar beskrev ndgon grad av oro §ver barnets framtid. De kunde oroa
sig for eventuella framtida operationer, att problemen med hjértat skulle &terkomma
eller forvirras, eller att graviditet eller andra framtida pafrestningar pa hjirtat skulle ge
problem. De kunde ocksé oroa sig for att hjartfelet skulle ge emotionella konsekvenser
— att barnet ska bli ledset nir det inser vad det varit med om eller méter eventuella
begridnsningar som hjartfelet gett, eller att det ska kdnna sig annorlunda eller skdmmas
for sitt drr eller andra kosmetiska konsekvenser av hjértfelet.

P: ”Nu dr det snarare att, nu borjar hon bli sdpass gammal sa att man
borjar oroa sig lite mer for att hon snart ska bérja inse att hon inte dr frisk,
och att hon... [1ang paus, borjar gréta) ...att hon sjdlv inser hur allvarligt det
dr med hennes hdlsa och att hon blir ledsen éver det. Hon borjar ju i skolan
nu ndsta host, och da kommer det sékert mer och mer, att hon borjar forsta,
kanske.”
I: ”Och vad dr du rddd att hon ska kdnna da, ndr hon forstar att hon dr
sjuk?”
P: Ja, det dr nog att hon kanske blir nedstamd av det, och att hon inte
kommer att fortsiitta vara den glada tjejen hon dr, helt bekymmersfri. Aven
om det inte paverkar henne fysiskt, sa kanske det gor det psykiskt.”

(pappa, intervju 1)

En oro kunde ocksa finnas dver att barnet skulle bli retat p& grund av drret eller
fysiska begrinsningar, eller att det som barnet varit med om och syns pd dess kropp
skulle paverka framtida relationer med partners.

1.2 Ansvar och skuld. Ett annat orosomrade som fordldrar beskrev &r kopplat
till uppfattningar om ens ansvar som forilder, de beslut man behover fatta samt de
skuldkinslor man kan kinna. Oro pa temat skuld kunde handla om ifall det &r nagonting
som mamman sjilv gjort under graviditeten som gett upphov till hjirtfelet, eller i det
fall barnets hjartfel upptackts sent, att man inte uppfattat tecknen.

"Pé alla kort jag ser fran tiden innan, sa ser jag ju att hon dr sjuk. Och sa
tinker man varfor, varfor sag jag, varfor var jag inte mer padrivande,
liksom?”

(mamma, intervju 10)
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Ansvar for barnets hidlsa ndr man kom hem och inte ldngre kunde forlita sig
enbart pd sjukhusets trygghet dr nagot som flera foréldrar talade om. Att rika lyfta
barnet pa fel sitt och ddrmed rdka skada det, eller att inte veta exakt vad man skulle
gdra om ndgot akut intriffade dr exempel pa sddan oro. Att behdva fatta beslut Sver
frdgor som rorde barnets omvérdnad, till exempel kring hur matning och
sondavvénjning skulle skotas, kunde ocksa oroa. Béde i tider kring operationer och vid
intervjutillféllet kunde en oro finnas éver om det fanns nigot man borde uppfatta och
gora nagot at.

M: "Hon dr sa himla bla, eller du vet réd om héinder och fotter. Och sa ser
man andra barn, att de dr ju jamn-firgade. Det har inte jag ténkt pa forut.
Men det blir sa uppenbart nér man ser dem, alla dr nakna [pé badhuset]... ”
1: "Alltsa att hon alltid dir..?”
M: "Nja, vet inte. Det dr ju det jag inte vet. Ar det nu, liksom? Eller har hon
alltid sett ut sadan hér?”
1: "Okej, sa da funderar du over ifall det finns...”
M: ”Ja, om hon har blivit scmre.”’
I: 7...finns tecken att tyda, att du borde..?”
M: Ja, precis.”

(mamma, intervju 7)

1.3 Forilderns utsatthet. En typ av oro som foréldrarna beskrev handlade om
dem sjélva. Tankar kunde finnas om det orittvisa i att just deras barn hade fStts med ett
hjartfel. Att oroa sig for om hjértfelet skulle finnas ocksd hos nigon av forildrarna
forekom. Andra orosmoment handlade om hur livet skulle bli som forélder till ett sjukt
barn, och hur vardagen skulle komma att se ut. Att behdva leva i ovisshet om hur
framtiden skulle se ut kunde fortfarande vid intervjutillfillet vara en killa till oro. Hur
man skulle kunna téinkas reagera pa olika scenarier var ocksé en vanlig oro, till exempel
hur man skulle klara sig om barnet skulle do, eller om man skulle hoppas for mycket
och sedan inte klara av besvikelsen. Det forekom ocksa att foréldrar uttryckte en ridsla
for att inte ha bearbetat de svira hindelserna kring barnets sjukdomstid tillrickligt vil,
och att denna brist pa bearbetning skulle vara skadlig.

"Och just det hdr med att reflektera och bearbeta och sa... Jag tror inte jag
dr ensam om det, men ibland kan man kdnna att man dr dalig pa det. /.../
Och sedan dr man rddd att nagonstans i det undermedvetna, att det byggs
upp en bomb som briserar, for att man inte har bearbetat grejer da.”

(pappa, intervju 5)

2. Mekanismer for hantering av oro

Olika foréldrar reagerade pa oro pa olika sitt. Nedan foljer en beskrivning av
fyra typer av mer eller mindre medvetna mekanismer for att hantera den oro som
barnets hjdrtfel kunde vicka. Den forsta bygger pa att forsoka skydda sig fran
orovidckande tankar, den andra pa att vara beredd pa det virsta om det hinder, den tredje
bygger pd att gora konkreta saker for att minska sin oro och den fjirde pa att flytta sina
perspektiv.
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2.1 Skydda sig frin oroande tankar och kinslor. Att stinga ute oroande
tankar och kinslor forekom savil alldeles i borjan vid beskedet om hjértfelet, som flera
ar senare. Flera forildrar beskrev hur deras kinslor och tankar liksom stiangdes av, och
man bara “héingde med” tiden kring de forsta chockande beskeden.

Att fokusera pa livet utanfor sjukhuset, och allt man hade att gora dér, kunde ha
funktionen att fly frdn det som vickte oro. Att fokusera pd att ta hand om andra
fordldrar med sjuka barn som man métte pa sjukhuset kunde vara ett sitt att ta paus fran
den utsatta rollen och istillet ha en hjélpande roll.

Att argumentera emot sina oroande tankar pd olika sitt var ett annat sitt att
forsoka skydda sig frén sin oro. Vissa beskrev hur de sokt garantier ifran ldkarna om att
riskerna var obefintliga for att kunna argumentera mot sin oro. En variant pé detta var
att ignorera oroande tankar, och istdllet fokusera pid motargument mot dem. Kring
besked och operationer kunde detta ta sig uttryck i att tal om risker och mdjliga negativa
konsekvenser forklarades bort och minimerades, medan positiva utsagor fran ldkare togs
in.

"Dé kommer jag ihag att man fick prata med en kirurg som skulle utfora
detta. Och ddr blev det ju ganska pdtagligt ndr han sa att det dr en stor
operation, och att det finns risker. Och det var val kanske inte vad man ville
héra innan operation. Och sedan sd pratade vi med narkosldkaren. Och han
uttryckte sig pa ett scitt som vi hellre tog till oss, att det har fixar de. Det hdr
loser de i stort sett varje dag. Da valde man ju att ta till sig den sanningen
istéillet. /.../ Och det kindes som att det var ingenting som han bara sa, utan
det kindes som att det verkligen kom ifran bade hjdrta och egentligen
intelligens. For det dr klart att han dr ju lika erfaren som en [Kirurg], han dr
Jju med vid sévning, och han dr ju med under operation ocksa. Sa han har ju
sett mycket ocksa.”

(pappa, intervju 5)

Ett vanligt sitt att hantera oro hos forildrarna nagra ar efter operationer var att
inte tinka pa hjirtfelet, och bestimma sig for att ta oro for eventuella kommande
operationer om eller ndr det skulle bli aktuellt. I vilken mén man undvek saker som
kunde pdminna om eventuella risker eller komplikationer varierade dock.

”Under den tiden som har varit fram till nu sa tycker jag att det har kdnts
bdist att inte tdinka sG mycket pa det, annat dn att ga pa de har kontrollerna. 1
och med att vi har fatt positiva besked sa vill jag inte veta mer, om man
sdger sd. /.../ Vi prenumererar ju pa den hdr tidningen som heter Hjdrtbarn
eller nagonting i den stilen, men jag brukar inte ldsa den, for jag vill inte bli
pamind.”

(pappa, intervju 1)

2.2 Forbereda sig pia det viirsta. En ndrmast motsatt mekanism var att
forbereda sig pa det vérsta. Under tiden kring beskedet och operationer beskrev vissa
fordldrar att man holl nere sina forvintningar, och 14t pa sé vis varje framsteg bli en
ovintad framgang.

"For mig var det ju skont att fa héra [information om risker], och vara

forberedd. Men det dr ju olika hur man dr som person tror jag. Jag vill alltid
vara forberedd pé det virsta. Sedan om det inte blir sa sa dr ju det bara en
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bonus. Sa att man inte susar runt i nagot moln och tinker att det hdr
kommer bli sa bra, och sa kommer nagonting, och sa blir man besviken eller
far en chock.”

(mamma, intervju 10)

Att forbereda sig pa det virsta kunde ocksa innebira att borja dokumentera sitt
barn infor operationer, om nagot skulle hinda, s& att man skulle ha bra minnen om det
gick illa. Vissa fordldrar beskrev att den krisberedskap som tridde in vid besked och
operationer sedan blivit kvar i flera ar. Ingenting annat #n barnet fick lov att vara
viktigt, de fick skuldkdnslor om de inte var hemma hos det och de samlade information
om vilka risker ett barn med hjartfel bor undvika. Det forekom ocksa att riadslan for
katastrof spred sig dven till andra omraden, och gjorde att fordldern tinkte och
forberedde sig pd olyckor i alla mgjliga sammanhang. En mamma beskrev hur hon
kunde reagera nér barnets pappa foreslog en utflykt:

M: ”Det dr ju inte det att jag inte vill att [sonens namn] skulle géra ndgot
roligt, eller att de inte ska hitta pa nagot. Men forsta reaktionen blir ju
liksom "VARNING!".”
I: "Det dr forsta reaktionen, och sedan far du fundera ett andra varv och
se...
M: "Ja, precis, att det dr klart att ni ska géra, och det dr klart ni ska ha kul,
liksom. Men den forsta [reaktionen], ja.”

(mamma, intervju 4)

2.3 Gora nigot konkret. Besked om hjértfel kunde ge foréldrar en upplevelse
av ovisshet och kontrollforlust. Flera forédldrar beskrev hur de varit som mest oroliga nir
det varit abstrakt eller ovisst, och hur att géra ndgot konkret ibland kunde lindra den
oron. En fordlder beréttade hur hon och hennes partner gétt och kopt klader till barnet
under operationen, for att hjdlpa sig sjdlva att tro pa en framtid dédr barnet levde.

"Vi gick och kopte de dyraste fleecetrdjorna man kunde téinka sig [under
operationen]. En till varje barn. For det var liksom, den ska hon ha sedan.”
(mamma, intervju 2)

Att bli s& aktiv som mgjligt i den medicinska omvardnaden av sitt barn kunde
ocksa vara en mekanism for att hantera sin oro. Vissa beskrev hur de ldrde sig skota
apparaterna barnet var kopplat till pd sjukhuset. Att sdtta sig in i det medicinska och
soka forstd ordentligt kunde ocksa vara en strategi for att fa en upplevelse av att man
gjorde nagot konkret. Att forsoka 16sa problem som dok upp (oavsett om de var losbara
eller inte), och att forsoka fa till stand langsiktiga planeringar for sitt barn var ocksa
gora-strategier som kunde lindra fordldrarnas oro.

2.4 Flytta perspektiven. Flera fordldrar beskrev hur situationer som uppfattats
otdnkbart svara pd forhand dnda blev hanterliga pa grund av att ens perspektiv flyttades.
De flesta fordldrar beskrev hur de paverkades av att se barn som var sjukare eller
aterhdmtade sig sdmre @n deras eget, och att det gav dem perspektiv. Perspektivet kunde
ocksd flyttas fran att hoppas pa ett helt friskt barn, till att hoppas pa ett barn som mar
bra och dr glatt, eller fran att hoppas att ens barn skulle slippa fysiska begrinsningar, till
att hoppas att barnet inte skulle hindras fran det som det uppskattar att géra pa grund av
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sitt hjartfel. En pappa som fitt veta att dottern inte kommer kunna bli elitidrottare
beskrev hur han nagra ar senare inte lingre oroade sig 6ver denna begrinsning:

P: ”Man ska ha alla mojligheter, liksom, man vill inte, berditta for sitt barn
att hon inte har det.”
I: "Sa det dr ndgonting du tdnker pa med [barnets namn], att det kdnns
Jjobbigt att behova prata om det?”’
P: "Ja, nej, jag vet inte det lingre, for jag tror inte hon har riktigt den
personligheten som hade velat satsa pd ndgon sadan konditionskrévande
sport dndd, sd jag tror inte vi behover ha den diskussionen.”

(pappa, intervju 9)

| fordldrars berittelser kunde perspektivbyten ocksd visa sig i att fokus ldg
mycket pa tacksamhet 6ver allt som gtt bra och 6ver hur sjukvarden fungerar, och &ver
framsteg som barnet har gjort och gor. Det forekom att man uttryckte funderingar om att
det kanske fanns en mening i att man ftt g& igenom det man gjort. Att medvetet vilja
hur man formulerade sina berittelser om tiden kring besked och operationer var ocksé
en strategi hir. For att gora hjértfelet till ndgot som hennes barn skulle kunna integrera i
sin sjdlvbild istillet for ndgot enbart skrimmande, beskrev en fordlder hur hon medvetet
valt att formulera berittelser som inte var préiglade i forsta hand av oro, trots att hon var
mycket orolig kring barnets andra operation. Istillet 4r fokus i beréttelserna pa hur starkt
barnet var, som klarade av operationen sa bra.

”[Efter operationen blev hon] en duracellkanin [skratt]. Fullstandigt uppe i
varv, och nyopererad. Jag tror att det var tva dagar efter att de hade sagat
upp hennes brostkorg, som hon stod i sdngen och var sa pigg att hon bara
hoppade upp och ner. Jag och [pappans namn] var livrddda for allting hon
gjorde, for man var ju rddd att hon skulle ramla. Man fick ju inte lyfta henne
ens. Men hon stod ddr och liksom dunsade ner pa rumpan och krop i ilfart i
korridorerna. Med bréostet sd [pekar pa stillet dar de dppnat i brostkorgen].
Och det har vi berdittat. Och det tycker hon dr jdtteroligt, att hon gjorde sa.”

(mamma, intervju 2)

3. Oron paverkas av omstiindigheter

| fordldrarnas berittelser var det vanligt att hédndelser och situationer som
paverkat graden av oro beskrevs. Vissa av dessa omstdndigheter dr paverkbara, till
exempel de som handlar om vérdens bemdtande av fordldrarna och barnen, medan
andra #dr mer svarpdverkbara, som hur dterhdamtningsforloppet efter en operation ser ut.

3.1 Hiilsorelaterade omstiindigheter. Till de omsténdigheter som &r svérare att
gora nagot at hor det som har med barnets hilsa att gora. Att barnet efter operation
forvintades bli som vilket barn som helst dr en omstidndighet som forédldrar beskrev
lindrade deras oro, medan att veta att hjirtfelet alltid kommer paverka barnet kunde vara
en killa till sorg och oro for fordldrar som hade det sa. Att barnet dterhdmtade sig
snabbare #n viintat, alternativt att aterhdmtningen fl6t pa som beriknat, var lugnande for
fordldrar, medan langsammare aterhdmtning @n forvintat och komplikationer av olika
slag kunde gora fordldrarnas oro vérre.

Sjalvklart paverkades ocksa oron av var i processen man befann sig. Att limna
sitt barn till sdvning och operation var mycket laddat och forknippat med oro dven hos
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de forildrar som beskrev att de inte ként s mycket oro alls, medan en stark lindring av
oron efter operationen ofta beskrevs, nir man kunde borja se framsteg i dterhdmtningen.
Foréldrar till barn som opererats flera gdnger kunde ocksa beskriva att det var virre med
operationer ndr barnet var édldre, och man lirt kdnna det béttre.

Vid tiden kring operationen kunde en uppfattning om att barnet sig starkt ut,
visade vilja eller inte verkade sd medtagen av sitt hjértfel, vara omstdndigheter som
lugnade forildrar. 1 de fall sjukhuspersonal beskrevs ha pétalat detta var fordldrarna
tacksamma for det. Aven ndgra &r senare var att barnet verkade opaverkad av sitt
hjdrtfel ndgot som fungerade lindrande for fordldrarnas oro. Att barnet var obekymrat
och positivt, och inte uppfattade sig som annorlunda &n andra barn, var ocksa lugnande.

"Han lider inte av att han har haft en tuff start. Utan det kan snarare, jag
vet inte, han tycker det dr ganska frdckt med ett drr pa brostet, [skratt]. Sa
det kanns ju valdigt skont dnda. Att se att han dr som vem som helst, helt
obekymrad. Vi kan inte se att det har paverkat pa ndgot sdtt, ndgot negativt

liksom.”
(mamma, intervju 8)

3.2 Miinniskor omkring forildrarna. Oron paverkades ocksd av vilket stod
som fanns omkring foridldrarna. Att ha egna stdttande forildrar eller syskon kunde vara
lugnande, medan att behdva ta hand om andras reaktioner av oro och sorg kunde addera
till ens egen oro. Det varierade ocksa i vilken man forildrarna beskrev att de kunnat ta
hjdlp av sin partner. Vissa foréldrar beskrev hur de och deras partners reagerade sa olika
att det snarast gjorde situationen &nnu besvirligare, medan andra beskrev hur att kunna
dela med sig av vad man oroade sig for till varandra var till stor hjélp. Att ha fler barn
dn barnet med hjértfelet var ocksa ndgot som bade kunde gora oron stdrre och mindre.
Vissa foréldrar beskrev att de oroade sig vildigt mycket for det andra barnet under tiden
de befann sig mycket pd sjukhus, medan andra fordldrar beskrev det andra barnet som
en trygg forankring till verkligheten utanfor sjukhuset.

“Jag har tankt pa det mycket, att hur hade man [klarat detta], om jag inte
hade haft min son [dldre syskon till barnet med hjértfel] /.../ For ndgonstans
sa haller man ju fast vid verkligheten da. Jag maste ju finnas ddr for honom,
Jjag maste vara stark for honom. Jag maste, liksom. Men hade jag inte haft

honom sa vet jag inte, alltsa.”
(mamma, intervju 10)

Andra fordldrar i samma situation beskrevs av flera forildrar som ett stort stdd,
inte minst for att ens egen situation normaliserades. Upplevelsen av att gamla vénner
med friska barn inte riktigt forstod vad man gick igenom beskrevs, och ldttnaden av att
prata med personer som forstod. Flera foréldrar berittade att de fatt nya ndra vénner
under barnets sjukdomstid. Alla delade dock inte denna upplevelse, och kunde da
istdllet kdmpa for att undvika att identifiera sig med hjértfelet.

3.3 Vad man tolkar situationen utifran. Oron paverkades av vad man visste
sedan tidigare. Att veta om ndgon som dott i hjartfel kunde gora oron stoérre, medan att
kédnna till ndgon som levt ett langt och bra liv med sitt hjértfel beskrevs lindra oron. For
de fordldrar som hade tva barn med hjértfel beskrevs de tva upplevelserna som vildigt
olika. Den forsta tiden med deras forsta barn var fylld av oro, medan deras andra barns
sjukdomstid med ett lindrigare hjartfel inte alls vickte samma grad av oro. Att veta vad
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som skulle hinda, och dessutom kunna jiamfora det med nagot virre som de varit med
om, gjorde att deras oro inte var sa stor med andra barnet.

Flera fordldrar beskrev att det ndgra ar efter operation fanns situationer som pé
ett vildigt direkt sitt aktiverade oro man haft tidigare. Sjukhusmiljoer och -dofter som
piminde om situationer d& man varit vildigt orolig, kontroller av hjdrtat och milda
sjuksymtom hos barnet med hjartfelet kunde vécka denna oro.

"Hon krdktes valdigt mycket ndr hon var liten. Sa ndr barnen har haft
magsjuka hdr, sa haller jag ju pa att freaka ut. Nu [for tiden] gor jag inte
det. Men det var verkligen sa [en period], att alla sadana dér tankar kom

tillbaka.”
(mamma, intervju 8)

Manga forildrar talade om att information frén personal pa sjukhuset var mycket
viktig. De stunder d& man fatt besked man sjilv inte kan tolka, och sedan fick vénta pa
mer information, beskrevs ofta som mycket orosfyllda. Att veta vad som skulle hidnda
framat och vad man kunde forvinta sig lindrade oron, medan ovisshet kunde ge spelrum
for att tolka situationer pa virsta sétt. Hur personalen pratade om barnet och dess
dterhdmtning kunde ha stor betydelse. Tid med ldkare, chans att stilla fragor och
omfattande information var omsténdigheter som, i alla fall i viss man, beskrevs lindra
oro.

3.4 Att kiinna att man ir i trygga hiinder. Att kénna att vardpersonalen visste
vad de gjorde, och var kompetenta och skickliga, beskrevs av fordldrar som en
avgorande faktor som lindrade deras oro. Fanns denna grundtillit till vdrden kunde till
exempel det att en ldkare sdg lugn ut i en situation som &r akut gora att ens egen oro
minskade.

"Alla inblandade var professionella, hela véigen, och det gjorde ju gott, helt
klart. Det hjdlpte till mycket. /.../ I och med att man sjdlv var helt utlimnad
till nagonting som man inte hade ndagon som helst aning om, eller kunde
styra, sd var det ju det. Att de gjorde det intrycket, sa att man fick trygghet i
vad de sada.”

(pappa, intervju 3)

De (forhédllandevis fa) fordldrar som hade haft negativa erfarenheter kopplade till
varden av barnet upplevde det som en stark killa till oro, och hade mycket svért att
bygga upp ndgon tillit till de vardinrdttningar dér barnet upplevdes ha hanteras pa ett
oaktsamt sitt. En pappa vars barn fatt andningsstopp i ett rum ddr syrgasen inte
fungerade beréttade:

" Jag tycker det att det var vdldigt onodiga risker som man utsattes for. /.../
Det kcindes sdddr, att man sjdlv fick vara med hela tiden, som ytterligare en
vardpersonal. /.../ Och jag tror de hér barnen och deras fordldrar behover
ha den tryggheten, att veta att enkla grejer loser vi har. /.../ [Jag har tankt
mycket pd] vad som kunde ha hcnt. Att hon kunde faktiskt, det kunde ha
varit, fran det att de himtade den mobila utrustningen, den tiden kunde ju
faktiskt ha varit skillnaden mellan liv och dod.”

(pappa, intervju 5)
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Flera fordldrar beskrev hur sjukhusmiljon fort kdndes vardaglig, och att det var
en ldttnad. Personalen beskrevs som positiv, trevlig och med humor, och
omhindertagandet som professionellt och kompetent. Att fa sin oro tagen pa allvar och
fd samtala med likare som upplevdes se till bade barnet och forildrarna gjorde att
situationen kidndes mer trygg, medan att fa sin oro avfirdad eller bli foremal for
missriktad trost kunde ha motsatt effekt.

M: ”Om man tnker hjdartfel... Just med hjdrtat, det blir sa allvarligt med en
gang, kanner man. Medan en ldkare néstan avdramatiserade det /.../ Det dr
Ju en muskel som vilken muskel som helst, menade han pa. Han sag det pa
det viset.”
1: "Hur landade det, nér han sa sa?”’
M: " Det kdndes ju lite kndppt tyckte jag. Halld, liksom. Det dir vil inte vilken
muskel som helst, den dr ju superviktig.”

(mamma, intervju 4)

Nagra ér efter operationen var det flera fordldrar som saknade en del av det
hallande man upplevde mer av medan barnet var inlagt. Flera forildrar uttryckte en
Onskan om att fi frdgan om man behdvde en professionell samtalskontakt, och nédgra
uttryckte att man onskade att ndgon fran sjukhuset skulle ringa ndgon géng i halvéret for
att man skulle fa uttrycka sina funderingar och sin oro for barnet, och fa reda pa om det
borde vidtas atgarder.

3.5 Att fa vara forilder. Att inte hitta ett sétt att vara forilder 4t sitt barn kunde
gora ens oro virre. Flera forédldrar beskrev hur det var frustrerande med den patvingade
distans till barnet som de upplevde da medicinsk utrustning och operationssar hindrade
en nira kontakt. Ndgon forilder var riddd for att vara till besvir for sjukvardspersonalen
om hon skulle involvera sig for mycket, och beskrev en stor littnad nér de éntligen fick
ett eget rum dér hon fick ta hand om sitt barn lite mer. En pappa upplevde att han fick
vara mer involverad i omhéndertagande och matning av barnet #n vad han hade varit om
barnet hade orkat amma, vilket var positivt for honom. Ogonblick dir man upplevt sig
ha haft kontakt med sitt barn, och didr man ként det som att man var viktig for barnet,
beskrevs som positiva.

"De sover, men de dr dnda medvetna pa nagot scitt. Det kéindes som att ndir
man var ddr sa gick det bcittre. Da andades hon flera andetag sjclv, och ndr
vi gick ddrifran sa gick det tillbaka till respiratorn. Och sedan nér vi fick
halla henne ... Pa nagot sdtt sa kdndes det som att, nej, de vet ingenting, men
Jjo, det gor de. Att de dnda behover kontakt.”

(mamma, intervju 7)

Diskussion

Foreliggande studie har givit en detaljerad och rik beskrivning av den oro som
fordldrar med medfodda hjéartfel kan kénna, bade vid tiden kring besked och
operationer, och ett par ar senare, nér barnet ir i forskolealdern. En tydligare bild av vad
forédldrar kan oroa sig for, och hur de kan hantera denna oro, ger bittre forutsittningar
for att kunna bemota fordldrarna pa bista sétt. Att fa reda pa vad forildrar uppfattar
péaverkar deras oro dr ocksé anvindbart i att hjdlpa dem hantera sin situation.
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Nir forildrarna berittade om sin oro var det tydligt att oron varierade over tid.
Tiden fore och under operation var starkt priglad av oro for manga, medan tillvaron vid
tiden kring intervjuerna, dé barnen var fem ar gamla, sillan var lika fylld av oro. Detta
gér i linje med narrativ forskning som visat att psykiska pafrestningar ofta finns i détid i
de berittelser som forildrar till barn med medfodda hjartfel som ér lite dldre ger
(Moola, 2012). Av denna anledning kommer jag diskutera oro vid akutfasen for sig, och
oro vid intervjutillfdllet for sig.

Oro under akutfasen

Att fa ett barn vars hjirtfel behdver dtgirdas kirurgiskt medfor en situation dér
man som forilder inte har sa stora mojligheter att géra nagot at huvudproblemet. Det dr
en pafrestande situation och det finns f saker man sjéilv kan gora for att barnet ska mé
bittre. Alltsa dr mojligheten till problemfokuserad coping (Folkman, 2010) begrédnsad.
De sitt att hantera situationen som forildrarna i denna studie gett uttryck for kan
ddrmed fSrstas som uttryck for kdnslofokuserad coping och meningsfokuserad coping.
Att de tre mekanismerna skydda sig frdn oroande tankar och kinslor, forbereda sig pa
det virsta och flytta perspektiven kan forstds pa detta sitt star klart, medan funktionen
av att gora niagot konkret kanske dr mindre tydlig. I detta sammanhang, dér till exempel
vem som skoter maskinerna barnet ér kopplat till inte spelar nagon roll s ldnge de skots
vil, kan vi dock utga fran att fordlderns kdnsloméssiga behov av att kunna gora négot
for sitt barn, och didrmed fa sin upplevelse av kontrollfdrlust lindrad, &r den viktigaste
motivationen for denna strategi.

Forildrar hanterar sin oro pa olika sitt och det finns saker utanfor dem sjdlva
som péverkar deras oro. Vissa av dem &r svéra att piverka, som barnets faktiska hilsa,
medan andra #r saker som har med véardpersonalens bemétande att gora. Ett fruktbart
sitt att diskutera dessa paverkbara omstidndigheter dr att betrakta stod fran vardpersonal
som coping-assistans (Thoits, 1986). Forildrarna hanterar sjdlva sin oro, och det andra
kan gora #r att hjdlpa dem med detta. Nedan beskrivs ndgra olika sitt att assistera
fordldrarnas hanterande av sin oro.

Att se och beméta forilderns oro. En av de saker som forildrar beskrev
skapade upplevelsen av att vara i trygga hénder var att bli sedd och bemdtt i sina kénslor
av vardpersonal. Att uppleva att man blir forstddd ar ofta en forutsittning for att kunna
ta hjilp av andra (Thoits, 1986), och hir har alltsa vardpersonalen ett viktigt uppdrag.
For att gora detta behvs en kénslomissig lyhdrdhet (Thoits, 1986), men kunskap om
vanliga reaktioner och hur de kan ta sig uttryck &r ocksa viktigt. Har kan denna studies
resultat vara till god hjilp. Till exempel kan man lyssna efter flera slags oro, utifran vad
fordldrarna i denna studie beskrivit. Forutom oro for barnets dverlevnad och maende
kan man lyssna efter oro dver ansvar och skuld, och oro &ver ens egen utsatthet. Det
krivs troligen ett lyhort lyssnande for att urskilja nér oron inte bara handlar om barnets
overlevnad och maende, utan ocksd om ens eget ansvar for att skydda barnet fran fara.
P4 samma vis kan det troligen i vissa fall vara svart att urskilja nyanserna mellan att
vara oroad for barnets framtid, och att vara oroad dver sin egen framtid. Det &r mojligt
att alla typerna av oro kommer finnas nirvarande, och dé &r det bra att kunna svara an
pa flera av dem. Att uppfatta och normalisera skuldkénslor dr kanske extra viktigt,
eftersom sddana kinslor kan hindra ménniskor fran att soka det stod de behdver (Thoits,
1986). Att enbart fokusera pa oro for barnet, vilket till exempel orosskattningsskalor
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ofta gjort (DeVet & Ireys, 1998; Docherty et al., 2002; Fisak et al., 2012), kan leda till
att man fOrstiarker det monster av att fa skuldkédnslor sa fort man later ndgot annat in
barnet vara viktigt, som vissa fordldrar i foreliggande studie beskrev.

P4 samma sitt som det dr viktigt att vara lyhdrd for olika typer av oro bér man
ocksa vara uppmérksam pa de olika sétt som foréldrar kan hantera sin oro pa. Det dr inte
sidkert att den som hanterar sin oro genom att forbereda sig pa det virsta dr mer orolig
dn den som hanterar den genom att fokusera det positiva, eller den som snabbt lar sig
hur man skoter det medicinska kring barnet. Missriktad trost kan vara ett tecken pa att
man misslyckats med att forsta fordlderns oro och dess sitt att hantera den.

En forstaelse av vad forédldrar oroar sig for och hur de hanterar sin oro underléttar
ett empatiskt bemotande, som i sin tur kan ligga till grund for att fordldrarna ska kunna
ta till sig den hjdlp man erbjuder i form av forbéttrade omsténdigheter enligt nedan.

Att bidra till forilderns tolkning av situationen. Lazarus och Folkman (1984)
har skrivit att ”the greater the ambiguity, the more person factors shape the meaning of
the situation” (s. 116). Ar en situation oklar ges mojlighet att tolka den utifran tidigare
kunskap och erfarenheter, eller utifran det kinslotillstind man befinner sig i. Det gar
inte att pdverka vilka erfarenheter foridldrarna bar med sig, men det gar att hjdlpa dem
forstd vad som hénder och darmed minska oklarheten. Sjdlvklart medfor ett hjirtfel
alltid ett matt av oklarhet. Riskerna &r reella och det finns ingen som med sikerhet kan
forutsdga utgangen i det enskilda fallet. Dock kan sjukvérdspersonal vinnligga sig om
att informera, forklara och visa, sa att fordldrarna forstar s& mycket som mojligt. Vilka
tolkningar av situationen som blir mdjliga att gora handlar mycket om vilken
information man far.

Forutom att bidra med klar och tydlig information som ges upprepat och ir
mojlig for fordldrarna att ta till sig kan vardpersonal ocksa bidra med sin kdnslomissiga
tolkning av situationen. Flera fordldrar beskrev hur de ldst av personalens reaktion pa
barnets hilsotillstand, och anvint det som hjilp for att tolka nya situationer. Att en
ldkare ser lugn ut i ett kritiskt ldge kan formedla att situationen dr hanterbar, och det kan
vara lika viktigt som information om vad som kan géras.

Ytterligare ett sdtt att hjdlpa forédldern att tolka situationen &r att tala om barnet
pa ett sdtt som vidgar fordlderns perspektiv. Att personal uppméarksammar en forilder
pé att dess barn ser starkt ut kan vara en tolkning som 6kar den forélderns hopp, och kan
bidra till att barnet inte bara ses som sjukt, skort och sarbart, utan ocksé som bérare av
en egen vilja och kamparglod.

Att skapa forutsittningar for att fa vara forilder. Att fa vara aktiv i
omhindertagandet av sitt barn kan fungera som en del i hanteringsmekanismen att géra
nagot konkret, men det dr inte den enda anledningen for véarden att skapa fSrutsittningar
for att lata fordldern vara fordlder &t sitt barn. Tidigare forskning har lyft forildrars
strivan efter att framja normalitet (Lan et al., 2007). Om en relation till barnet inte
kommer till stidnd &r hela den akuta situationen bara skraimmande, medan att frimja den
naturliga relations-utvecklingen mellan barn och forilder ger mojlighet till hopp och
gladje mitt i det svéra. Fordldern i denna studie som beskrev gliddjen Gver att vara viktig
for sitt barn har en motvikt mot maktlgshet och oro. Att uppmuntras av personal att
medverka i omvardnaden kan 6ka upplevelsen av att ha ett band till sitt barn. Att inte
véga eller fa lov att rora vid barnet kan vara mycket svart ndr man ldngtar efter att fa
vara forilder till det. Att 6ka interaktionen mellan fordldrar och barn med hjértfel har
ocksa foreslagits som en intervention for att forbdttra anknytning mellan barn och
pappor (Bright et al., 2013). Att fa vara forédlder pa ett sa normalt sdtt som mojligt kan
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troligen ocksé hjilpa fordldrarna att tolka situationen pa ett mindre skrimmande sitt,
och didrmed hjilpa deras hantering av oro savil som deras utvecklande av en relation till
barnet.

Att frimja tilliten till dem som kan hjilpa barnet. Som foréilder 4r man som
namnts forhéllandevis maktlss infor barnets hilsotillstdind. Detta innebédr en
kontrollforlust. Det har argumenterats for att minniskans behov av kontroll &r helt
grundlidggande (Rothbaum, Weisz & Snyder, 1982). Nédr man inte upplever att man
sjalv har kontroll kan man dirfor soka efter att alliera sig med nagon eller ndgot annat
som har kontroll. Kanske allierar man sig med &det, i instédllningen att det kanske &r en
mening i det som sker, ndgot som nagon forélder i foreliggande studie uttryckte. Ett
annat sitt 4r att alliera sig med personer som man uppfattar kan kontrollera situationen.
Detta kallas for stillforetridande kontroll (eng. vicarious control, Rothbaum et al.,
1982). De flesta forildrar i foreliggande studie uttryckte ett mycket starkt fortroende for
vardpersonal, och kanske i synnerhet for ldkarna. Upplevelsen av att de var kompetenta
och visste vad de gjorde gav fordldrarna mojlighet att fa en kinsla av att ldget var under
kontroll, trots att de sjdlva inte kunde péverka situationen. En upplevelse av trygghet
och en lindring av oron beskrevs som en konsekvens av tilliten till varden.

For att denna stillforetridande kontroll ska kunna lindra ens oro krivs det att
vardpersonalen formedlar att de har kontroll. De foréldrar som haft negativa upplevelser
av varden beskrev hur de upplevde att de sjélva fick agera som vardpersonal, och att de
inte vagade slippa ifrdn sig kontrollen. Eftersom man som forilder oftast inte har sd
mycket kunskap och erfarenhet av hjartfel kan detta ge en kidnsla av att ingen har
kontroll, vilket dr ett tillstand som vdcker mycket oro.

Det finns fler omstindigheter som skulle kunna forsvdra upplevelsen av
stillfsretradande kontroll. Det skulle kunna vara sa att fordldrar som dr vana vid att vara
kapabla och kunna 16sa de flesta situationer pa egen hand, och ddrmed har vad man
skulle kunna kalla for ett starkt inre kontrollokus (eng. internal locus of control,
Egidius, 2008), kan ha svérare att forlita sig pa denna indirekta form av kontroll, medan
foraldrar som dr vana vid att limna Over kontrollen till andra kan ha léttare att gora det
dven i en mer Kkritisk situation. Dessa hypoteser skulle dock behdva testas innan man
kan siga ndgot om hur kontrollokus paverkar upplevelser av oro och kontroll i
sjukhusmiljon for fordldrar till barn med hjértfel.

Minska oro och 6ka hopp: vad ir vad? Att assistera coping (Thoits, 1986) kan
handla om att ge fordldrar forutsdttningar att reglera sin oro, men det kan ocksa handla
om att ge dem forutsittningar for kat hopp (Moskowitz, 2010). En fordlder med mer
hopp har troligen bittre forutsittningar att reglera sin oro (Folkman, 2010), men hoppet
har ocksé ett eget virde. Bland annat mojliggér hopp att hélla bade farhdgor och
forhoppningar i sinnet samtidigt (Folkman, 2010). Forédldrarna i foreliggande studie
beskrev hanteringsmekanismer och omstidndigheter som bade kan forstis som lindrande
av oro, och stirkande for hoppet. De forédldrar som minimerade tal om risker och bara
tog in de positiva utsagorna fran likare kan sdgas forsoka forbéttra sina forutsittningar
for hopp. De fordldrar som fokuserade pé att deras barn sag starkt ut gjorde ndgot som
kan forstds som en personanpassning av oddsen (Folkman, 2010) — de hittade argument
for att just de egna forutsittningarna for hopp var extra goda. Fordldrarna beskrev hur
en snabb aterhdmtning efter operation lugnade, vilket kan forstds som att tacksamhet
och hoppfullhet fick storre utrymme. Inte minst beskrivningarna om vikten av att fa
vara forédlder podngterar de positiva kdnslornas viktiga roll i att std ut med en svar

22



situation, liksom foréldrarnas beskrivningar av den lugnande inverkan som vardaglighet
och humor under sjukhusvistelsen hade.

Utifrdn ovanstdende dr det rimligt att utvidga resonemanget om stillforetridande
kontroll (Rothbaum et al., 1982), till att handla ocksd om stillfsretridande hopp. En
lugn och positiv ldkare formedlar inte bara kontroll dver situationen, utan ocksa hopp
om att ndgot positivt vintar pa andra sidan om exempelvis en svér operation. Sjélvklart
behover detta hopp formedlas pa ett sdtt som géar att ta till sig. Den mamma som
uppfattade att likaren betraktade hennes barns hjdrta som vilken muskel som helst
kunde inte ta till sig av hans optimism, eftersom den uttrycktes pa ett sétt som inte tog
hansyn till var hon befann sig. Aterigen &r alltsa den emotionella lyhdrdheten avgsrande
for att kunna stodja forédldrar i deras hanterande av sin situation. I en sammanstillning
av olika sitt att fraimja positiva kidnslor hos personer i péfrestande situationer
(Moskowitz, 2010) éaterges en rad interventioner, som med stdrsta sannolikhet kan
uppfattas lika ovidkommande som ldkarens kommentar, men som med lyhérdhet for
den specifika situationen och forildern kan ge uppslag till hur vérdpersonal ytterligare
kan oka fordldrars upplevelser av hopp.

Oro i forskolealdern

Det dr en stor skillnad mellan situationerna fordldrarna befann sig i under
akutfasen av sitt barns sjukdom, och da barnet hunnit bli fem ar. Fokus for oron hade i
ménga fall skiftat vid det senare tillfillet, och ofta var den mindre intensiv 4n tidigare,
medan hoppfullheten om ett bra liv fér barnet ofta var stor. Samtidigt kunde foréldrar
fortfarande vara i behov av coping-assistans (Thoits, 1986) for att fa lindring i sin oro.
For vissa fordldrar kunde det handla om att man skulle vilja bli uppringd av en
skoterska en gang i halvaret for att fa ge uttryck for sin oro, och fa en professionell
utvirdering av barnets hélsa. Oro som har sin killa i upplevelsen av ansvar for sitt barns
hdlsa kan dé lindras, i och med att man upplever att en kompetent skdterska dvertar
beddomningsansvaret, och en upplevelse av stéllforetradande kontroll (Rothbaum et al.,
1982) kan uppnas.

Det fanns fler sétt som behovet av att bli sedd och bemétt i sin oro kunde ta sig
uttryck. For vissa hade oro kopplad till ens egen utsatthet blivit mer framtridande nir
oron for barnets hdlsa hade lagt sig, och man Onskade fa frdgan om behovet av en
professionell samtalskontakt. Behovet av att fa bearbeta vad man varit med om kunde
bero pa flera saker. Kanske hade man fastnat i att kdnna skuldkénslor s& fort man inte
var med barnet, ens starka oro Over barnets hdlsa kanske inte ville ldgga sig, eller
kanske upplevde man att man skt undan minnena pa ett sétt som inte kidndes nyttigt.
Allt detta och ytterligare anledningar kunde leda till en 6nskan om att fa hjilp for att
komma vidare. Att fa till stind denna bearbetning av sina upplevelser och tankar kring
barnets diagnos dr motiverat savil for fordlderns egen skull som for barnets utveckling
(Marvin & Pianta, 1996).

Det kan vara bra for sjukvarden att kdnna igen hur hanteringsmekanismer som
tillimpas pa ett oflexibelt sitt kan ta sig uttryck, eftersom oflexibel coping &r forenat
med sdmre psykologiskt maende (Kato, 2012). En forédlder som stidndigt dr forberedd pa
det virsta, dven flera ar efter att barnets hilsa stabiliserats, kanske sjdlv uppfattar att
han/hon hanterar situationen sd gott det gar. Da kan sjukvardens formaga att uppfatta
denna hanteringsmekanism vara ett sitt for fordldern att bli uppmérksam pa att hjilp
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kan behdvas. P4 samma sitt kan sittet som fordldern talar om barnet vittna om att
fordldern behdver hjilp att komma vidare. Kanske &dr berittelsen om barnet vildigt
priglad av skuldkénslor, eller sa kanske barnet beskrivs som skort och i fara. For att
uppfatta sddana tendenser kan till exempel instrumentet ”Working Model of the Child
Interview” (Zeanah & Benoit, 1995) vara till hjdlp, da denna intervju fokuserar till
exempel pd affektiv ton i fordlderns berittelse om barnet och graden av oro for barnets
sdkerhet.

Huruvida forildrar till barn med medfSdda hjértfel bar pd mer oro @n andra
fordldrar da barnet kommit upp i forskoledlder gar inte att uttala sig om utifrdn denna
studie. Kanske kan man utifrdn resultaten av denna studie ana att foréldrar till barn med
medfodda hjirtfel oroar sig lite mer @n andra fordldrar Gver hur barnen ska ma
psykologiskt i framtiden (jfr Fisak et al., 2012), men det 4r ingen séker slutsats. Oavsett
vilket dr kunskap om oro hos forildrar till barn med medfodda hjértfel anvidndbart da
man moter dessa forildrar, savil i den akuta varden av barnet som senare.

Styrkor och begrinsningar med studien

I foreliggande studie har tio forédldrar till sju barn intervjuats. Att dra ldngtgéende
slutsatser om alla forildrar till barn med medfodda hjartfel utifrdn detta mycket
begrinsade urval #r inte mojligt. Det &r rimligt att anta att de upplevelser som dessa tio
forildrar ger uttryck for finns hos ménga fordldrar till barn med medfodda hjartfel, men
utover dessa aspekter finns det troligen fler upplevelser som inte féngats i det
begrinsade urvalet. Fordelen med ett mindre antal intervjuer dr dock att man kan gora
en mer detaljerad analys av de intervjuer man har, och siledes inte missa viktiga
nyanser som annars kunde ha forsvunnit i miangden (Kvale & Brinkmann, 2014). Utan
att kunna hivda att alla omrdden av oro tickts in vill jag @nda pastd att en djupare
forstaelse av hur oro kan upplevas och hanteras kan komma ur denna studie.

Jag har valt att inkludera bdde mammor och pappor i studien. Att intervjuerna
genomforts individuellt och inte i par har gjort att det individuella perspektivet dr det
som fatt komma fram. De deltagare som var foréldrar till samma barn hade i flera fall
berittelser som skilde sig &t i ganska stor utstrickning, trots att de praktiska
omsténdigheterna runt barnet varit desamma. Detta implicerar att samma forlopp kan
landa olika i fordldrar, troligen bade utifran vilken roll man har under akutfasen, och
utifrdn vad man bir med sig sedan tidigare. Hade foréldrar till samma barn intervjuats
tillsammans hade berittelserna med storsta sannolikhet sett annorlunda ut. Hur familjen
gemensamt skapar mening ur det som hént hade sékert ocksé varit intressant att studera.
I denna studie dr det istillet den individuella upplevelsen som fatt std i centrum.
Fordelen med det ér att varje fordlder far ge sin bild utan att bli motsagd nér den
beskriver sin upplevelse. Pé sa vis har den privata upplevelsen av oro, hanterande av oro
och paverkan av ens oro fatt mycket utrymme.

Denna studies styrka ligger i att fordldrar tillatit mig att komma nédra. Manga av
fordldrarna har berittat om saker som fortfarande vicker starka kdnslor i dem, vilket har
gett ett rikt material med kidnslomissig relevans. Ytterligare en styrka dr att studiens
resultat har tydlig klinisk relevans. Att bittre forsta processerna knutna till fordldrarnas
oro gor att det stod som vérden erbjuder kan bli bittre anpassat for den enskilde
fordldern, nagot som tidigare forskning lyft fram som centralt (Bruce et al., 2014).
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Att fokus legat pd ett @mne, oro, har gett mgjlighet till en detaljerad och
fordjupad bild av detta. Samtidigt har det medfort att andra upplevelser som varit
viktiga for fordldrarna inte fatt komma fram. Kénslor av sorg, tacksamhet och si vidare
kan naturligtvis vara lika viktiga som upplevelser av oro. Hir hoppas jag pd vidare
studier som undersoker fler dimensioner av forildrarnas upplevelser.

Viirt att notera &r att samtliga av de tio deltagarna i denna studie fick beskedet
om sitt barns hjirtfel efter fodseln. En 6kande andel av medfodda hjértfel uppticks
numera redan i fosterstadiet (Thilén, 2015), vilket ger medicinska fordelar, men
forsatter fordldrarna i en svar kadnslomissig situation under graviditeten (Sholler,
Kasparian, Pye, Cole & Winlaw, 2011). Foérildrars upplevelser vid prenatal diagnos har
studerats (Bratt, Jarvholm, Ekman-Joelsson, Mattson & Mellander, 2015), men i vilken
grad deras oro skiljer sig fran respektive liknar foridldrarnas i denna studie gér det inte
att dra nagra slutsatser om.

Studiens resultat visar att fordldrars oro forindras 6ver tid. Ytterligare en
begrinsning med denna studie &r att fordldrarna bara intervjuades vid ett tillfille. For att
fa en &n tydligare bild av hur oron ser ut, hanteras och paverkas i olika faser skulle en
longitudinell studie kunna tillfsSra mycket. Att komplettera intervjuerna med
kvantitativa matt pa copingstrategier och kinslointensitet skulle kunna ge en stdrre
inblick i vad olika sitt att hantera situationen ger for utfall. Vidare forskning som
fordjupar sig i detta skulle kunna tillfora mycket anvéndbar kunskap.

Konklusion och kliniska implikationer

Sammanfattningsvis visar denna studie pa bredden i innehéllet i och uttrycken av
oro hos foréldrar till barn med medfddda hjirtfel. Oro rorde sévil barnets nuvarande och
framtida hilsa (fysiskt och psykiskt), som fordlderns ansvar och skuld, samt fordlderns
egen utsatthet. Oron hanterades pa olika sitt. Ibland skyddade sig fordldrarna fran
oroande tankar och kénslor, ibland forberedde de sig pa det virsta, ibland hanterade de
sin oro genom att gora nagot konkret och ibland anvinde de sig av strategin att flytta
sina perspektiv. Graden av oro paverkades av omstindigheter relaterade till barnets
hélsa, ménniskor omkring foridldrarna, vad man tolkade situationen utifrdn, om man
kénde att man var i trygga hander samt mgjligheten att fa vara forélder till sitt barn.

Ovan har diskuterats hur varden i akutfasen kan assistera fordldrars hantering av
oro genom att se och bemoéta fordlderns oro, att bidra till forilderns tolkning av
situationen, att skapa forutséttningar for att fa vara fordlder &t sitt barn och att frimja
tilliten till dem som kan hjélpa barnet. Den roll som hopp spelar, och hoppets relation
till hanterande av oro, diskuterades ocksd. Direfter diskuterades att behovet av att
uppleva att man ir i trygga hiander, bade vad giller uppfdljning av barnets tillstdnd och
uppfoljning av fordlderns egna behov, kan kvarsta flera ar efter akutfasens slut. Att vara
lyhord for fordldrarnas dnskemal och att vara uppmérksam pa tecken pa att hjilp kan
behovas &r darfor ett viktigt uppdrag for varden #dven efter att det medicinska ldget
stabiliserats.

Forutom att den vardpersonal som moter fordldrarna i varden av barnet kan ha
nytta av denna studie, kan ocksa de som arbetar med forildrar i samtalskontakter, som
terapeuter och psykologer, ha nytta av att ha denna studies resultat i bakhuvudet. Att
uppfatta nyanserna av fordldrarnas oro, att forstd och arbeta med olika sitt att hantera
oro, att frimja hopp och att paverka vilka tolkningar av situationer som blir mgjliga att
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gora dr alla viktiga uppgifter for dem som moter dessa forédldrar i terapeutiska
sammanhang.
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