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Upplevelser av psykosocialt stod och bemoétande fran varden hos
foraldrar till barn med medfott hjirtfel

Agnes Hagsér och Elin Olsson

Syftet med uppsatsen var att undersoka hur foraldrar till barn med medfott hjartfel,
som antingen fatt reguljar vard eller det preventiva fordldrastédsprogrammet
Congenital Heart Intervention Program (CHIP-Infant), upplevt det psykosociala
stodet samt bemotandet de fatt fran varden i samband med behandling av barnets
hjartfel. Studiens deltagare var 32 forédldrar till barn med medfott hjartfel.
Intervjudata analyserades genom en abduktiv tematisk analys. Analysen skedde
initialt utifran en befintlig modell for familjebaserat psykosocialt stod vid medfott
hjartfel, vilket utgjorde huvudtemana: delaktighet i vard, stodjande interaktioner
fran vardpersonal, samt formella psykosociala insatser. Underteman formulerades
induktivt. Inom delaktighet i vird framstod det som viktigt for fordldrarna att fa
tydlig information om barnets tillstdnd och vard, samt att bli involverade i barnets
vard och dagliga omvardnad. Stddjande interaktioner berdrde héansynsfull
kommunikation frén virdpersonal, empatiskt bemo6tande samt uppmérksammande
att fordldrars och syskons behov. Det fordldrarna upplevde som hjélpsamt i de
formella psykosociala insatserna beskrevs bland annat ha varit att ventilera kinslor
kring barnets sjukdom samt sjukhusvistelsen. Strukturella och individuella faktorer
beskrevs paverka mdjligheten att ta emot formella stddinsatser. Resultaten indikerar
att erbjudna preventiva fordldrastodsinsatser kan upplevas som hjilpsamma. De
formaliserade stodinsatser som erbjuds bor dock innefatta en grad av flexibilitet
utifrdn beddmning av fordldrarnas individuella behov.

Att {4 besked om att ens barn har ett medfott hjartfel innebér ofta en psykisk belastning
for fordldrar. Oavsett om tillstandet diagnosticeras under graviditeten eller efter fodseln véacker
beskedet oro, stress, och riddsla kring barnets dverlevnad, hélsa och framtid. Familjerna i denna
patientgrupp méter varden vid undersokningar, diagnosbesked och behandling. Hur férdldrarna
blir bemotta samt vilka stodinsatser de far av virden kan forvéntas paverka hur de hanterar
dessa utmanande situationer. Att fordldrarnas reaktioner och méende adresseras av varden ar
av stor vikt, bdde da psykisk ohélsa dr dverrepresenterat hos dessa foréldrar (McWhorter et al.,
2022) och dé forskning visat att fordldrars maende och anpassning till situationen kan komma
att paverka barnets utveckling pa ldng sikt (McCusker & Casey, 2016). En del foréldrar
upplever dessutom langvariga konsekvenser av upplevelser relaterat till barnets sjukdom och
behandling och kan behdva mer riktat stdd eller behandling (Sabaz et al., 2026).

Foljande arbete &dmnade undersoka fordldrars upplevelser av de psykosociala
stodinsatser som de erhallit och det bemotande de fatt av vardpersonal i samband med barnets
hjartfel. Arbetet innefattade bade upplevelser fran fordldrar som fatt reguljar vard och fordldrar
som fatt det preventiva fordldrastddsprogrammet Congenital Heart Intervention Program —
Infant (CHIP-Infant).

Medfott hjirtfel

Medfo6tt hjartfel dr en av de vanligast forekommande medfodda defekterna, med en
prevalens pa omkring 1% - en siffra som har 6kat over tid (Lumsden et al., 2019; Abda et al.,
2019). Tidigare sags detta tillstdnd som en barnsjukdom eftersom de flesta drabbade dog under



de forsta levnadsaren (Abda et al., 2019). I och med de medicinska framsteg som gjorts ar
andelen som Overlever idag mycket storre och det betraktas ddrmed som ett kroniskt tillstand
(McCusker & Casey, 2016). Barn med medfédda hjértfel har alltmer hamnat i fokus for
pediatriska psykologer som intresserat sig for konsekvenserna av sjukdomen i form av
psykosociala och kognitiva utfall samt generell livskvalitet, och dven att utveckla insatser for
att minska risken for negativa konsekvenser (McCusker & Casey, 2016).

Allvarlighetsgraden av det medfodda hjértfelet har visats spela roll for de ldngsiktiga
konsekvenserna, dir de allvarligaste och mest komplexa hjértfelen (ungefir 25%) innebéar
storre risk for kénslomédssiga samt beteendemdssiga problem senare under uppvixten
(McWhorter et al., 2022; Abda et al., 2019). Gruppen riskerar ocksa att drabbas av psykiatriska
tillstdnd sa som angest och/eller depression 1 storre utstrackning, dar risken berdknas vara upp
till sju ganger sé stor som for friska jamnariga (Gonzalez et al., 2021). Utvecklingsrelaterade
funktionsnedséttningar dr ocksa vanligare hos denna grupp av barn (Sood et al., 2024). Faktorer
som kan Oka risken for langsiktiga konsekvenser i form av utvecklingsrelaterade svarigheter
innefattar exempelvis medicinska hdndelser vid fodseln s& som syrebrist, for tidig fodsel eller
neonatal hjdrtkirurgi, men dven sociala faktorer och familjefaktorer sa som socioekonomisk
utsatthet och psykisk ohélsa hos fordldrarna (Sood et al., 2024).

Medfott hjartfel pdverkar i manga fall hela familjen och familjens gemensamma liv
negativt (Lumsden et al., 2019), bade pa grund av tillstandet i sig, och kopplat till upplevelser
1 kontakt med varden. Vardtiden kan medfora upprepade separationer fran barnet samt ovisshet
och ridsla kring barnets 6verlevnad och framtid, faktorer som kan péverka fordldraférmégan,
foréldra-barnrelationen och anknytningen negativt (Sabaz et al., 2026).

Foraldrarna 16per ocksa forhojd risk for att utveckla psykisk ohélsa till f6ljd av vardtiden
och barnets tillstdnd. Det har rapporterats att upp till 18% av forédldrar till barn med medfott
hjartfel uppfyller kliniskt signifikanta nivaer av symptom pa posttraumatisk stress (McWhorter
et al., 2022). En systematisk oversikt (Woolf-King et al., 2017) indikerade att upp till 80% av
fordldrar till barn med komplext hjartfel uppvisar traumarelaterade symtom. Dessa symtom
debuterar ofta i samband med diagnosticeringen. Hos vissa fordldrar verkar symtomen minska
efter ett par ménader, medan andra rapporterar hoga nivéer flera ar efter att barnet har opererats
(Woolf-King et al., 2017). Utdver problemen som forédldrarna drabbas av till f61jd av barnets
medicinska tillstand har det ocksa péavisats samband mellan fler symptom pa posttraumatisk
stress hos fordldrar till barn med medfott hjirtfel och mer omfattande emotionella och
beteendeméssiga problem hos barnen, ett samband som mojligtvis medieras av en
overbeskyddande foréldrastil (McWhorter et al., 2022).

Redan ar 1991 foreslogs idén att mammors uppfattning av svarighetsgraden av barnets
hjértfel kan vara en béttre prediktor for barnets utfall &n den objektiva medicinska
bedomningen, dven ndr mammans uppfattning av svarighetsgraden inte stimmer med den
faktiska svarighetsgraden (DeMaso et al., 1991). Trots detta har faktorer kopplat till foréldrar
och familj inte uppmairksammats i forskningen. Idag &r det allmént accepterat att forskning om
konsekvenser for barn med kroniska somatiska tillstand bor utga fran ett systemisk perspektiv,
dar familjens funktion forstds bade som en faktor som péaverkas av hjértfelet och en central
prediktor for barnets framtida utfall (McCusker & Casey, 2016). En longitudinell studie visade
exempelvis att barnets grad av beteendeproblem i sjuarsaldern kunde prediceras av nivaerna
av psykisk ohdlsa hos fordldrarna under spéddbarnstiden (McCusker et al., 2013).
Familjefaktorer sa som moderns psykiska hélsa, oro kopplat till barnets sjukdom, familjens
sammanhdllning samt foréldrastil har visat sig vara mer betydelsefulla for att predicera
langsiktiga konsekvenser for barnet jamfort med faktorer kopplade till sjukdomen 1 sig eller
operationer barnet fitt genomgd (McCusker & Casey, 2016). Forélderns niva av stress nir
barnet var 8 ar var exempelvis en starkare prediktor f6r psykosociala utfall f6r barnet vid 16
ars alder an sjukdomens svarighetsgrad eller andra medicinska faktorer (Sood et al., 2024).



Denna effekt antas delvis kunna forklaras av att fordldrarna hindrar barnet fran att delta 1 viktiga
utvecklingsmaéssiga uppgifter, s som sportande och traning, pa grund av forestdllningar — ofta
felaktigt grundade — om en reducerad kapacitet eller tolerans hos barnet (McCusker & Casey,
2016).

Forskningsfynd visar att psykosociala interventioner vid medfott hjartfel som enbart
fokuserar pé barnet riskerar att forbise viktiga effekter, da de inte tar hinsyn till familjens och
fordldrarnas betydelse for barnets utveckling (McCusker & Casey, 2016). Flertalet studier har
saledes rekommenderat framtida forskning att ldgga storre vikt vid att kartlagga psykiskt
fungerande hos fordldrar och utveckla interventioner med syftet att forebygga och reducera
foréldrars symptom pa psykisk ohélsa, samt stddja ett mer konstruktivt foréldraskap i samband
med medfott hjartfel (McWhorter et al., 2022; Wang et al., 2025).

Psykosocialt stod och bemoétande vid medfott hjirtfel

Utens et al. (2018) beskrev att familjebaserat psykosocialt stod fran vérden kan
definieras som specifika och riktade interventioner som syftar till att minska riskfaktorer och
stotta skyddsfaktorer i en familj. For fordldrarna kan detta exempelvis innebdéra att fa stod 1 sitt
psykiska méende och fordldraskap, och som familj fa hjilp att minska negativa interaktioner
inom familjen, forstd hur varje familjemedlem paverkas av barnets tillstand och léra sig att
hantera problem pa ett adekvat sdtt. Enligt denna definition bor varden behandla familjen
utifran en holistisk ansats, det vill sdga att man bade antar ett medicinskt och ett psykologiskt
perspektiv for att stirka den psykologiska motstandskraften samt stddja den psykosociala
utvecklingen hos bade patienten och familjen (Utens et al., 2018). Fé studier har dock undersokt
vad foréldrar till barn med medfott hjartfel beskriver som viktiga delar i det psykosociala stodet
ndr ett barn har fatt en diagnos (Driscoll et al., 2023).

Driscoll et al. (2023) genomforde dirfor en kvalitativ unders6kning med syftet att
identifiera de viktigaste komponenterna i, och utveckla, en Overgripande modell for
familjebaserat psykosocialt stod vid medfott hjértfel. Studien genomfordes i en amerikansk
kontext och rekryterade deltagare genom att 1agga ut erbjudande om att delta i studien till en
oppen grupp via digitala plattformar. Data samlades in fran 100 fordldrar som svarade pa 37
Ooppna fragor pd Yammer. Fragorna formulerades utifrdn doméner av psykosocialt stod som
bedomdes som potentiellt betydelsefulla. Detta innefattade frdgor som exempelvis: “Hur
stottade vardpersonalen ditt deltagande och engagemang i ditt barns vard pa sjukhuset?”” och
“Hur, ndr och med vilken frekvens hade du dnskat att vardpersonalen bedéomde din niva av
stress och hantering? Varfor?” En tematisk analys av fordldrarnas svar resulterade i tre centrala
teman som forfattarna beskriver som “pelare” i familjebaserat psykosocialt stod: delaktighet i
vard, stodjande interaktioner som fokuserar pé fordldrar och familjers vilmaende, samt formellt
psykosocialt stod (Driscoll et al., 2023).

Den forsta pelaren, delaktighet 1 vard, innefattade att fordldrarna inkluderades i barnets
dagliga omvardnad (exempelvis matning och tvittning) och i beslutsfattandet rorande vérden,
att de genomgaende fick tydlig och konsekvent kommunikation om barnets behov och tillstand,
samt att de hade mdjlighet att stélla frdgor vid behov (Driscoll et al., 2023).

Den andra pelaren som handlade om stodjande interaktioner innebar att fordldrarna
upplevde att vardpersonalen uttryckte medkénsla for den paverkan som barnets tillstdnd hade
pa fordldrarna och familjen, och att vardpersonalen validerade dem och deras kénslor. Det
berdrde dven informella, emotionella “avstimningar” frén virdpersonalen, exempelvis att de
frdgade hur fordldrarna madde. Stédjande och icke-domande kommunikation samt uppmuntran
till fordldrars sjdlvomhidndertagande, till exempel att vardpersonalen stottade fordldrarna i att
balansera krav och mésten 1 6vriga omraden av livet samt pdminde dem om att dta, sova och ta



hand om sig sjdlva, innefattades ocksd inom temat stodjande interaktioner (Driscoll et al.,
2023).

Den tredje pelaren som berdrde formellt psykosocialt stod handlade om att det gjordes
en tidig psykosocial bedomning for att identifiera familjens behov av stdd, att de fick
terapeutiska insatser fran exempelvis psykolog och kurator, samt att de fick psykoedukation.
Aven kontakt med andra sjukhusbaserade stodinsatser (exempelvis lekpedagoger och pastorer)
och kamratstod inkluderades i detta tema (Driscoll et al., 2023).

Forfattarna understrok vikten av att erbjuda ett individanpassat psykosocialt stod, da
pelarna 1 modellen beskrevs som olika viktiga for olika familjer och vid olika tidpunkter 1
sjukdomsforloppet. Exempelvis skildrade inte alla fordldrar ett behov av ett direkt fokus pa
deras eget vilmaende, som beskrivs 1 pelare tva, utan vissa var ndjda med att bara fa stéd i
form av delaktighet i varden som beskrivs i den forsta pelaren (Driscoll et al., 2023). Resultaten
indikerar dven att all vardpersonal spelar en viktig roll i att ge psykosocialt stod till familjer
vid medfott hjartfel (Driscoll et al., 2023).

Aven om medf6tt hjirtfel har en stor paverkan pa bade barnet och dess familj, har fa
tidiga formella stodinsatser utvecklats for denna grupp familjer, och effekten av de
interventioner som finns ar till stor del okénd (Cassidy et al., 2019). Tesson et al. (2019)
genomforde en systematisk oversikt av de psykologiska interventioner som finns for individer
med medfott hjartfel och fann fem interventioner som hade utvecklats for fordldrar till spadbarn
och barn med medfott hjirtfel. Dessa insatser riktade till exempel in sig pd att fordldrarna skulle
forberedas infor barnets ingrepp och fa 6kad kunskap om hjartfel. Vidare avsag insatserna
framja anpassning hos fordldrarna genom forbattrade copingstrategier, avslappning och traning
1 problemldsning. Tre av fem interventioner visade pa forbéttrat psykiskt vilméende for barn
eller fordldrar. I samtliga studier fanns dock en hog risk for bias och 1ag evidenskvalité, vilket
indikerar behov av mer metodologiskt robusta studier (Tesson et al., 2019).

En tidig preventiv insats som utvecklats for forédldrar till spiddbarn med medfott hjértfel,
som undersoktes av Tesson et al. (2019), ar CHIP-Infant. CHIP-Infant syftar till att frimja
moderns anpassning och spiddbarnets utveckling genom psykoedukation, fordldrastdd och
narrativa terapitekniker (McCusker et al., 2010). CHIP-Infant utvecklades under tidigt 2000-
tal i Nordirland (McCusker et al., 2010) och programmet har anpassats till en svensk kontext
och implementerats pa Barnhjartcentrum (BHC) pa Drottning Silvias barnsjukhus i Goteborg
inom ramen for ett longitudinellt forskningsprojekt i samarbete med Goteborgs Universitet.
Syftet med forskningsprojektet dr att studera effekten av CHIP-Infant da det saknas studier om
CHIP och om andra preventiva fordldrastddsprogram for denna malgrupp i Sverige. Projektet
dmnar dven undersoka longitudinella effekter, hur dessa typer av interventioner kan ges till
familjer som inte bor geografiskt néra ett sjukhus och inkluderar bdde mammor och pappor
vilket inte heller har undersokts tidigare. I forskningsprojektet deltar fordldrar till barn med
medfott hjartfel som behandlats med kirurgi under sina forsta sex levnadsmanader och har varit
inlagda pa BHC under minst en vecka. I studien ingar tva grupper - en med familjer som fétt
CHIP och en annan som fatt reguljér vard.

Syfte

Syftet med foreliggande studie var att undersoka hur foréldrar till barn med medfott
hjartfel, som antingen fatt reguljar vard eller det preventiva fordldrastodsprogrammet CHIP-
Infant, upplevde det psykosociala stddet samt bemdtandet frdn varden i samband med barnets
hjartfel. Studien avsag inte undersoka skillnader pa gruppnivd men anvinde grupptillhorighet
for att beskriva variation av erfarenheter av olika stodformer.



Metod

Design

Data till foreliggande arbete har samlats in som del i ett longitudinellt forskningsprojekt.
Studien baseras pé intervjudata med foréldrar till barn med medfott hjértfel fran nir barnet var
cirka 1 ar, dir fokus for arbetet har varit att undersoka fordldrarnas upplevelse av det
psykosociala stodet och bemd&tandet de fatt i samband med barnets hjértfel. Forskningsstrategin
for att undersoka detta var att anta en abduktiv ansats, dar en modell f6r psykosocialt stod vid
medfott hjartfel som formulerats av Driscoll et al. (2023) delvis utgjorde en grund for analysen,
med ett 6ppet forhéllningssitt till att ocksé lata data forma resultatet.

Deltagare

Deltagarna 1 undersokningen var fordldrar till barn med medfott hjartfel.
Inklusionskriterier for forskningsprojektet var att barnet med medfott hjértfel hade behandlats
med kirurgi under sina forsta sex levnadsménader och hade varit inlagt pA BHC under minst
en vecka. Hélften av deltagarna i foreliggande studie hade deltagit i CHIP-Infant som dr ett
strukturerat preventivt fordldrastodsprogram (McCusker et al., 2010). Den andra hélften var
del av kontrollgruppen som hade fétt reguljar behandling, dér stddinsatserna kunde variera
beroende pa fOrdldrars Onskemal och behov. Samtliga intervjuer dgde rum vid
ettarsuppfoljningen i det longitudinella forskningsprojektet.

Intervjuer fran 32 forédldrar, bestaende av 16 fordldrapar med en man och en kvinna
analyserades inom ramen for studien. Samtliga fordldrapar var ssmmanboende vid tillfdllet for
intervjun. Ytterligare demografisk information om studiens deltagare presenteras i tabell 1 pa
nista sida.

Material/Intervjuer

Redan transkriberade intervjuer tillhandahélls for arbetet genom forskningsprojektet.
Intervjuerna hade &dgt rum mellan september 2022 och september 2024. Lingden pa
intervjuerna var mellan 30-86 minuter (Mdn = 56,5), dir 4 genomfordes pé barnsjukhuset, 11
pa Psykologiska institutionen i Goteborg och 17 digitalt via Zoom.

Intervjuguiden (se bilaga 1 och 2) var semistrukturerad bortsett fran del 1 som var
strukturerad. Intervjun inleddes med att fordldern fick muntlig information om intervjuns
forutséttningar samt forskningsprojektets overgripande syfte. Intervjun bestod av fyra delar,
“Del 1: Barnets diagnos”, “Del 2: Uppfoljning av vard och intervention”, “Del 3: familjens
anpassning och dterhamtning” och “Del 4: Resiliens och coping”. “Del 2: Uppfoljning av vard
och intervention” innefattade fragor s& som “Hur upplevde ni barnets vardtid pa sjukhuset?”
och var séledes den del av intervjun som fatt storst fokus i1 analysen. Frdgorna i del 2 av
intervjuguiden skiljde sig at for CHIP-gruppen och kontrollgruppen, se bilaga 1 och 2.
Beskrivningar av relevanta situationer som uppstatt under vardtiden och psykosocialt stod
aterfanns emellertid 1 alla delar av intervjun, dérfor anvidndes hela intervjun som underlag for
analysen.



Tabell 1

Deskriptiva data over studiens deltagare

Variabel N Mdn Min - max
Foraldrars alder (ér) 31: 34,0 25-45
Barnets alder vid intervjun (manader) 16 14,0 11-22
Barnets élder vid operation/ katetrisering
(dagar) 16 18,0 3328
Tid inlagd pé sjukhus (dagar) 14° 23,5 8§37
Tid inlagd pa IVA (dagar) 14> 4.5 0-12
Variabel N n %

Forélders utbildningsniva 312

Avslutad grundskola 1 3,2

3-4 arigt gymnasium 8 25,8

1-2 ars hogskoleutbildning 2 6,5

3 ars hogskoleutbildning 7 22,6

Mer dn 3 ars hogskoleutbildning 13 41,9
Barnets kon 16

Flickor 5 31,3

Pojkar 11 68,8
Tidpunkt for diagnosticering 150

Prenatalt 9 60,0

Postnatalt 6 40,0

* En uppgift saknas.

® Tva uppgifter saknas.
¢ Ett barn var planerad for operation inom de forsta sju ménaderna men operationen skots fram
till 11 manader.

Tillviigagangssitt

Rekryteringen av deltagare skedde via en specialistsjukskoterska pa BHC 1 samband
med forsta inldggningen. I denna fas bjods deltagare in till att delta 1 CHIP och
forskningsprojektet. Deltagarna hade mojlighet att enbart delta 1 CHIP, det var frivilligt att
delta i forskningsprojektet. Efter att deltagarna i CHIP rekryterats pausades interventionen och
reguljirt stod erbjods och en kontrollgrupp bjods in till att delta i1 forskningsstudien.

CHIP-programmet bestod av tre till fem samtal med psykolog, ett samtal med
specialistsjukskoterska och ett samtal med barnkardiolog som syftade till att ge fordldrarna mer
tid att stélla fragor och fa information. CHIP inkluderade dven en handbok med information
om sjukdomen och behandling, information om hur fordldrar kan reagera, fordldraskap samt
barns utveckling och en film med erfarenheter och perspektiv frdn familjer i liknande situation.
Insatsen erbjods antingen pa plats eller digitalt. Reguljar vard innebar istéllet ofta ett oppet
erbjudande om psykolog- eller kuratorssamtal, information om var de kunde soka mer stod
eller vard som fordlder, samt information om aktiviteter som erbjuds exempelvis genom



Hjértebarnsfonden. Hur omfattande insatser fordldrarna fatt via det reguljara stodet kunde
variera mycket utifrdn vad de efterfragade.

Ett antal deltagare i forskningsstudien valdes ut och bjdds in till fordldraintervjuer vid
ettarsuppfoljningen. Inom ramen for foreliggande studie har ett mindre antal intervjuer valts ut
av handledare och matchats avseende typ av hjirtfel och svarighetsgrad mellan CHIP och
kontrollgrupp, for att vara sa lika som mdjligt i de avseendena. I gruppen som féatt CHIP har
fordldrar som triaffat psykolog pa plats vid minst ett besok valts ut.

Analys

Analysen har f6ljt Braun och Clarkes (2006) sex steg for tematisk analys och arbetet
hade kritisk realism och kontextualism som vetenskapsteoretiska utgadngspunkter. Data
analyserades pd en semantisk nivd for att pa ett data-nira sitt representera deltagarnas
upplevelser, och ATLAS.ti anvindes for kodning och gruppering i kodgrupper. Steg ett
innefattade att bekanta sig med transkripten genom att ldsa igenom dem och notera initiala
tankar.

I steg tva kodades relevanta aspekter av data med en induktiv ansats, det vill sdga med
grund i data. Kodningen styrdes av studiens syfte, varpd delar som berdrde beskrivningar av
bemotande och psykosocialt stod kodades. Detta innefattade beskrivningar av hur vardpersonal
talat till och bemétt fordldrarna under vardvistelsen, hur detta upplevts och vad det vackt for
kinslor. Andra aspekter som kodades var beskrivningar av olika stodinsatser som fordldrarna
erhdllit och huruvida de upplevts som hjdlpsamma eller inte. Inledningsvis kodades allt som
ansags ha eventuell relevans for syftet. Detta innefattade dven aspekter sa som beskrivningar
av vard utanfor BHC och kamratstod. Dessa aspekter sorterades bort i ett senare skede av
analysen, da studiens syfte fokuserade pa bemotande och formellt psykosocialt stéd inom
specifikt BHC.

I steg tre borjade initiala teman formuleras, vilket inledningsvis gjordes deduktivt
utifran Driscolls et al. (2023) modell for psykosocialt stdd vid medfott hjartfel. I steg fyra
granskades de teman som skapats, vilket tydliggjorde att flera underteman fran Driscoll et al.,
(2023) inte representerade innehéllet i intervjuerna sérskilt vil, dé flera kategorier hade valdigt
fa eller helt saknade koder. Forfattarna skrev darfor ut alla kodgrupper och borjade processen
av att sortera koderna i1 nya kodgrupper som bittre representerade essensen i data utifran en
abduktiv ansats. Vissa underteman fran Driscoll et al. (2023) beholls men helt nya kodgrupper
skapades ocksé utifran data. Dessa noggranna avvégningar gjordes for att inte forbise viktiga
aspekter av data som framkom under analysen, d&ven om de inte rymdes inom modellen.
Beslutet togs att behéalla de tre huvudtemana fran Driscoll et al. (2023) dé de bade stimde vl
overens med data samt gav en hjdlpsam struktur for materialet. I steg fem definierades och
exemplifierades kodgrupperna, vilket ledde till att vissa kodgrupper som skapats i steg fyra
slogs ihop for att bli meningsfulla underteman som béttre fingade essenser i data. Steg sex
innebar att forfattarna borjade skriva fram varje tema samt identifiera minst ett exempelcitat
till varje undertema. Allt eftersom skrivandet fortlopte har teman sorterats bort, slagits ithop
och utkristalliserat sig, utifrdn granskning mot arbetets syfte samt de uppfattade centrala
essenserna 1 data.

Studien avség inte undersoka skillnader pa gruppniva utan fokuserade pa att beskriva
deltagarnas erfarenheter av den variation av stdd de fatt under barnets vardtid. Upplevelser
fran CHIP-gruppen och kontrollgruppen integrerades i de forsta tvd huvudtemana, men da
stora variationer mellan grupperna forekom 1 det tredje huvudtemat, beslutades att skriva
fram vilka upplevelser som kom fran CHIP respektive kontrollgruppen for detta avsnitt.



Reflexivitet

Under arbetets gang fordes en gemensam loggbok dér forfattarna 16pande noterade
reflektioner, beslut som tagits géllande kodning, och diskussioner kring svartydda citat som
uppstétt under den individuella kodningen.

Vi har ocksé reflekterat 6ver var subjektivitet som en del av arbetet. Ingen av forfattarna
har varit involverade i forskningsprojektet eller datainsamlingen innan arbetets start och var
dérmed relativt oberoende av projektets utfall. Forfattarna kinde dock till vilka deltagare som
fatt CHIP och vilka som tillhort kontrollgruppen da det framgér tydligt 1 intervjuerna. Extra
hidnsyn har tagits for att undvika snedvridning och sikerstilla att perspektiv frdn bada
grupperna representeras i resultaten. Detta har gjorts genom kontinuerliga diskussioner i
handledning samt noggrann och regelbunden jamforelse av analys gentemot ursprungsdata.

Forfattarna har inga egna erfarenheter av vard av barn med medfott hjartfel, och som
psykologstudenter kan det ténkas att vi tenderar att virdera psykologiskt stdd som mer positivt.

Etik

Etikprovning genomfordes for forskningsprojektet CHIP-Infant (Dnr: 2021-
01529/2023-00268-02). Data fran forskningsprojektet dr sekretesskyddat utifran
Dataskyddsforordningen (GDPR) och har for foreliggande studie forvarats pé ett sdkert sitt.
Informerat samtycke sédkerstéilldes vid intervjuerna genom att deltagaren innan intervjun
informerades skriftligt om att deltagandet &r frivilligt, att denne kunde tacka nej utan
konsekvenser, samt kring fragor om konfidentialitet och datahantering. Samma information
gavs dven muntligt i bérjan av intervjun for att forsékra sig om att deltagaren samtyckte till att
delta och kénde till forutsattningarna for deltagande.

Resultat

Syftet med foreliggande studie var att undersdka hur foréldrar till barn med medfott
hjartfel, som antingen fatt reguljar vard eller det preventiva fordldrastodsprogrammet CHIP-
Infant, upplevde det psykosociala stddet samt bemdtandet frdn vérden i samband med barnets
hjartfel. Analysen av data resulterade i tre huvudteman, med tva eller tre underteman till varje
huvudtema.

Delaktighet i vard

Det forsta temat handlar om fordldrarnas osdkerhet eller kénsla av att inte vara expert
pa sitt barn. Vissa fordldrar uttryckte svérigheter kopplat till att fa kénna sig som en fordlder
till sitt barn 1 samband med barnets behandling, exempelvis genom att inte spontant kunna ta
upp barnet pa grund av medicinsk utrustning. En ytterligare utmaning for fordldrarna i samband
med barnets tillstdnd och vistelsen pé sjukhuset var att forstd vad barnets diagnos innebar samt
hur de olika vardinsatserna skulle ga till eller fungera. Dessa svarigheter kunde hjélpas av att
personalen involverade fordldrarna i varden och omvérdnaden av barnet, och gav tydlig och
begriplig information I6pande.

Stod for att bli delaktig i omvdardnaden av barnet



Att inte vara delaktig 1 praktiska moment kopplat till omvérdnaden av barnet beskrevs
av vissa fordldrar leda till att de kénde sig som iakttagare eller besdkare snarare dn foréldrar.
Som beskrivet i foljande citat sa upplevde flera fordldrar att de inte visste hur de skulle skota
om barnet, och upplevde en ridsla for att gora fel.

Man ténker att hir &r det ni som jobbar och ni skdter om och ni vet vad som ska
gdras och hur det ska goras att man kanske inte riktigt vigar ta for sig. Aven
fast det dr mitt barn si vet jag inte, dr det jag som ska tvitta [barnet] och hur
ofta ska [barnet] tvittas och pa vilket sétt. (Kontrollgrupp)

Manga fordldrar beskrev darfor att de uppskattade nir de fick stéd av vardpersonalen i
att vara delaktiga i praktiska moment sa som matning, att ge medicin, tvéttning, att byta bloja,
att trosta barnet och att halla barnet. En fordlder beskrev det som att de i och med vistelsen pa
sjukhuset, dér personalen gav dem mycket stod i att vara delaktiga, upplevde att de hade fatt
betydligt mer rad och handledning kring praktisk omvardnad och tréstning dn vad nyblivna
foréldrar vanligtvis far: “Vi har ju fatt mycket mer stod med praktiska saker som inte har med
[barnets] hjartfel att gora som man som fordlder far hitta pé att 16sa bast du vill sjalv om du blir
utskriven dag tva frdn BB.” (Kontrollgrupp)

Tydlig och begriplig information om barnets tillstand

Att forsté barnets diagnos och vérd var viktigt for att kénna sig delaktig 1 barnets vard.
Flertalet fordldrar beskrev att de uppskattade nér vardpersonalen gav tydlig information om
varden, som foljande fordlder beskrev:

Information tycker jag ar viktigt, for da ar det ldttare for mig att hantera, for da
vad jag vad som hinder. Framforallt nér man far tydlig och rak information. Det
finns inga fragetecken och ingenting som ar inlindat pa nigot sitt for da vet man
juinte. (CHIP-grupp)

Forberedande information atergavs ocksa som en viktig aspekt. Detta kunde bade
handla om att personalen under sjukhusvistelsen tog sig tid att I6pande forklara den planerade
vérden och mojliga handelseforlopp, men ocksé pé ett mer langsiktigt sitt for de fordldrar som
fatt besked prenatalt, som synes 1 foljande citat:

De hade ju gett oss ett ungefir, beroende pd hur [barnet] médde, och
aterhdmtade sig frdn fodseln, och hur medicinen svarade. Vi fick dven reda pa
av lakaren vad de skulle gora for ingrepp och hur de skulle gora och vad de hade
sett. Sa vi hade vél hyfsat koll i alla fall pd vad som skulle hinda, men de kan
ju inte séga exakt vad som skulle hénda heller. (Kontrollgrupp)

Ytterligare en aspekt av informationsformedlingen 1 citatet ovan var att vardpersonalen
inte alltid kunde ge helt rak och tydlig information eftersom de sjdlva inte kunde forutspa exakt
vad som skulle ske. Majoriteten av fordldrarna uttryckte forstaelse for detta. Det verkade for
flera forédldrar inte heller utgoéra ett hinder kopplat till att kénna sig delaktiga och skapa sig
forstaelse. De flesta fordldrar redogjorde for att de genomgaende fatt information i en for dem
tillrackligt stor utstrdckning. En viktig del av detta var att det fanns utrymme och mdjlighet att
stélla fragor. En fordlder uttryckte att hen fick bra information och mojlighet att stilla fragor,
men att det var svért att komma pé fragor att stdlla till vardpersonalen.

Utéver att f4 informationen, framstod ocksd Aur informationen gavs som en
betydelsefull aspekt for deltagarna. Ménga fordldrar skildrade vardpersonalen dverlag som



mycket pedagogiska och tydliga nir de gav fordldrarna information. Flertalet fordldrar beskrev
att ldkare anvinde sig av schematiska bilder for att forklara hjértfelet. Dessa typer av
anpassningar uppskattades, medan en brist pa anpassning med ett medicinskt avancerat sprak
blev obegripligt och frustrerande for fordldrar som sjdlva inte hade medicinsk kunskap sedan
innan. Otillrdcklig eller otydlig information, speciellt 1 samband med upptickten av hjartfelet,
kunde ocksa leda till att fordldrarna forsokte ldsa av och tolka vardpersonalens reaktioner,
ansiktsuttryck eller kroppssprak for kompletterande information: “Jag kommer ihdg hennes
ansiktsuttryck nér hon lyssnade pd hjirtat, aven om hon forsokte vara helt neutral s sdg man
att hon sparrade upp 6gonen. Da insag jag, fan, nagonting ar fel.” (Kontrollgrupp).

Manga forédldrar beskrev dven att de haft svért att ta in information och uttryckt ett behov
av att informationen repeterades. Att fa mojligheten till ett samtal med kardiolog vid ett senare
tillfille beskrevs som virdefullt av de fordldrar som fatt ett sédant inom ramen for CHIP. Det
framkom &4ven en variation i fordldrars behov av information, dir vissa beskrev att de inte
behovde veta mer &n det som var absolut nddvindigt medan andra ville f& sa mycket
information som mdjligt: “Vi hade ett behov av att man gick igenom planen. Sa man kénde att
de hade koll. Man hamnar ju létt i att nu vet ni inte vad ni héller pd med. Fast de egentligen
visste det.” (Kontrollgrupp). Behovet av upprepad och utforlig information kunde delvis bero
pa att fordldern ville ha kontroll, men ocksa for att fordldern skulle forstd hur vardpersonalen
resonerade och agerade.

Att som fordlder veta vart man kunde vénda sig for att f4 information beskrevs ocksa
som mycket viktigt. “Vi fick direktnummer till alla, ldkare och sjukskoterskor och det fanns
hela tiden en kontaktpunkt, vilket kdndes vildigt bra. Att inte bara bli ldimnade vind for vag [//]
utan hjdlpen fanns dir redan kédndes vildigt skont.” (CHIP-grupp). Som denna fordlder beskrev
blev telefonnumren en vérdefull link till specialistsjukvarden efter att de 4kt hem, da hen
upplevde det som svart att fa rétt rdd och information fran hemsjukhuset.

Stodjande interaktioner

Detta andra huvudtema handlar om forédldrarnas interaktioner med vérdpersonal med
fokus pé fordldrarnas vilmaende pé ett emotionellt plan. Forédldrarnas stress och &ngest under
sjukhusvistelsen och infér barnets operation kunde hjélpas av att vardpersonalen tog hdnsyn
till dem 1 séttet de kommunicerade, hade ett empatiskt bemotande samt uppmirksammade
fordldrarnas och eventuella syskons behov.

Hiinsynsfull och betryggande kommunikation

En stor del av deltagarnas beskrivningar av psykosocialt stod handlade om hur
vardpersonalen kommunicerade och vad detta véackte 1 fordldrarna rent emotionellt. Manga av
deltagarna skildrade ldkare som kommunicerade pa ett lugnande sétt, framst genom att fokusera
pa det positiva 1 situationen. Nér en fordlder exempelvis var ledsen och orolig efter att ha fatt
besked om diagnos betonade ldkaren att det faktum att man nu hade hittat felet ocksa innebar
att man visste hur man skulle atgirda det.

Séttet pad vilket vardpersonalen kommunicerade med fordldrarna och vad det véckte for
kédnslor 1 fordldrarna blev relevant bade i dagliga moten med vérdpersonalen av mer informella
karaktér, och vid tillfillen som hade som huvudsakligt syfte att férmedla information, som vid
ett mote med kirurgen infor operation. Forédldrar beskrev ocksa olika forvéntningar pé séttet att
kommunicera utifrdn vardpersonalens yrke. Flertalet foréldrar tog upp specifikt ldkares sitt att
kommunicera och betonade att ldkare till storsta del forvintades kommunicera pa ett sakligt
satt. Detta uppfattades av vissa som positivt 1 specifika situationer.
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All sjukvardspersonal [//] som inte dr ldkare [//] leker ju och gullar och allt sént
dér. Likare kan ocksa gora det till viss del men det dr lite mer: “vi har gjort det
hir och det hir, det gick bra eller sa gick det déligt”. Och vi dr nog ganska
tacksamma for det ocksa. For nér vi har pratat med kirurger infor och efter
operation, da har vi inte nagot jittebehov av att hora sympati eller liknande for
vi vill bara veta vad ar planen och hur ska den utforas. (Kontrollgrupp)

Fordldrar beskrev att denna drlighet kunde goéra ont men att de forstod att det var
nddvéndigt. En deltagare nimnde ocksd att den rationella tonen hos ldkaren ledde till att
fordldern sjdlv svarade med rationalitet och saklighet snarare dn pa ett kénslomaéssigt vis. Till
skillnad fran detta beskrev vissa fordldrar det som svart att triffa ldkare som kommunicerade
pa ett fyrkantigt vis och uppskattade de ldkare som hade ett mer nyanserat och finkénsligt sprak.

Det fanns ocksd exempel pd kommunikation fran vardpersonalen som upplevdes som
oroande snarare dn betryggande. Flera fordldrar beskrev exempelvis att de ibland sjdlva
upplevde att de behdvde ta ansvar for barnets vard, som synes i foljande citat: ”De situationerna
har ju skett dir man behdver ha rétt person pa plats for att ndgot ska hidnda. Och dér vi som
foréldrar behover vara véardgivare i1 princip och beritta for dem vad som ska goras” (CHIP-
grupp). Vissa fordldrar beskrev dven en brist pa koordinering mellan véardinstanser, speciellt
efter utskrivning men dven mellan barnbérdsavdelningen (BB) och BHC. “Vi foréldrar blir
koordinatorer pd nagot sdtt. [//] Vi édr jittendjda med kontaktsjukskoterskan pa
Barnhjirtcentrum men vi hade kanske gérna sett att den var lite mer dvergripande for alla
delarna liksom, sa att man hade nagon som hade koll pa allt” (Kontrollgrupp).

Ett empatiskt bemétande fran vardpersonalen

En aspekt som flera forédldrar beskrev som sdrskilt viktig var att bli bem6tt med empati
av vardpersonalen, nagot som kunde ske bade explicit och icke-verbalt. De flesta fordldrar
beskrev att de fick ett varmt och finkénsligt bemétande av vardpersonalen, som i féljande citat:
“De var vildigt, vildigt varma. Inkdnnande mot oss och mot [barnet]. Liksom véldigt... Det
mirks att de var vana vid att hantera personer i kris om man séger sa.” (Kontrollgrupp). Det
fanns emellertid exempel pa nér personalens empati traffade fel, som foljande fordlder beskrev
kring en sjukskoterska som forsokt visa sitt stod for fordldern: ’jag grit och var arg och liksom,
du vet den hir skoterskan [skratt] som sékert gjorde sitt basta, [//] jag tyckte bara [skoterskan]
var helt oempatisk™ (CHIP-grupp).

En viktig aspekt av vardpersonalens arbete kan didrmed tidnkas vara att ldsa av och
uppmédrksamma nér fordldrarna dr mottagliga for stdd, och nir de & andra sidan behdver fa
utrymme att hantera sina kénslor sjdlva. Denna uppgift dr rimligtvis inte en enkel sak.
Vérdpersonalen beskrevs emellertid i de flesta fall ha lyckats med denna balansgang.

Nagot som framstélldes som betydelsefullt var att kénna att man blev tagen pa allvar i
sin oro. En familj beskrev att de observerat en fordndring i sitt barns maende som gjorde dem
oroliga: “Det jobbigaste var att vi inte kidnde att vi blev lyssnade pa. Utan de bara "ni har
jattebra koll, vi ser att ni dr vana att gora kontroller”. Och vi bara, men varfor lyssnar ni inte pa
oss da?” (CHIP-grupp).

En ytterligare aspekt som framkom i fordldrarnas beréttelser dr nir personal pa ett icke-
verbalt eller indirekt sédtt bemdtte fordldrarna med empati. Flertalet fordldrar beskrev till
exempel hur personalen tog sig extra tid och verkade vilja forsékra sig om att de verkligen
forstod och kénde sig trygga med ingreppen.

Jag har ju forstétt att det hér ar ju ett rutiningrepp for dem som de gor ritt ofta.

Men for oss var det ju inte det, sa att han tog sig tid och kom, [//] pratade och
forklarade processen for oss som for honom &r [som] att klippa naglarna typ.
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Men for oss dr det ju det storsta som har hént. Sa att han tar sig tid och lugnt
och sansat pratar med oss om just [barnets] ingrepp och vad som ska ske, hur
det fungerar och sd dir, det gjorde jattemycket for tryggheten liksom. Sa jag
fick véldigt gott fortroende av det. Det gjorde véldigt mycket. (CHIP-grupp)

Som synes 1 citatet beskrevs det att ldkaren anpassade sitt bemdtande utifrin
fordldrarnas behov, vilket for fordldrarna skapade trygghet och fortroende.

I ytterligare ett fall beskrev en fordlder att en sjukskdéterska under en rundvandring innan
sjukhusvistelsen gav sin syn pa resurserna och kvaliteten pa vérden.

Da var det ocksa sa mycket 1 media kring att sjukvarden var sd 6verbelastad och
att alla skoterskor gick pa knéna. [//] Dé sa hon “det hér dr ingenting jag kan
skriva under pé, for barnsjukvarden i1 Sverige ar sa prioriterad. Jag har aldrig
ként s som det malas upp i media, bara sé ni vet det”. D4 kunde jag ocksa kénna
att, bra, da har de ork att ga till jobbet och ta hand om [mitt barn] nir [barnet]
behover det som mest. Sa det var vildigt skont. (CHIP-grupp)

En fordlder beskrev ocksa att det kdndes svart att kritisera eller ta upp problem med
vérdpersonalen pd grund av den utsatta position man befinner sig i som forélder till ett sjukt
barn, och det uttrycktes att man 1 vissa fall inte vagade st upp for sin upplevelse eller kénsla.
Kopplat till detta betonade ndgra att vardpersonalen var lyhord infor fordldrars eventuella
missndje och kénslighet under deras krisreaktion, exempelvis genom att inte svara defensivt
nédr fordldrar upplevde att ndgot blivit fel. Foljande citat dr ett exempel pa nidr fordldrars
missndje verkar ha hanterats pa ett konstruktivt sitt.

Det dr bara att det dr sd himla skort nér det géller ens barns liv. Sé det blev en
stor grej och vi var vildigt arga men vi kénde dnda sen att vi fick gehor for det,
skoterskor som rent ut sa vi vill att ni fér tillbaka fortroendet for oss”. (CHIP-

grupp)

Uppmiirksammande av foriildrars och syskons behov

Ytterligare en aspekt av det psykosociala stodet kopplat till fordldrarnas vilméaende
handlade om personalens lyhdrdhet gentemot fordldrars och syskons behov. Vardpersonalen
beskrevs i manga fall se och bekrifta fordldrarnas behov av att ta hand om sig sjdlva genom att
ta en promenad, dta eller &ka hem och sova. Detta var speciellt relevant eftersom dessa behov
latt kunde glommas bort eller forbises av fordldrarna sjdlva. Samtidigt forekom det ocksa
exempel pd situationer d& fordldrar upplevde sig bli domda och skuldbelagda av
vardpersonalen for att de exempelvis var hemma med sitt andra barn, vilket resulterade 1 en
dnnu mer pafrestande situation.

Att inte bara se till fordldrars individuella behov utan ocksd familjen som en enhet
beskrevs som betydelsefullt av minga foréldrar. Vissa fordldrar beskrev att de fick hjélp av
vardpersonalen att forklara hjartfelet for syskonen och att syskonen kunde ocksa kunde fa ga
pa aktiviteter 1 anslutning till sjukhuset. Det var ocksa viktigt for minga att fa ha hela familjen
med syskon samlad, exempelvis genom att familjen fick bo pa sjukhuset. Pandemin var en
faktor som forsvarade detta, bland annat beskrev en fordlder: “vi fick inte lov att vara [pa
sjukhuset] pé nétterna, vilket jag tyckte var piss och hemskt, forstér inte hur man som [forélder]
forvintas lamna sitt barn” (CHIP-grupp). Ménga fordldrar var ocksé frustrerade for att bara en
fordlder fick ndrvara under pandemin. En del fordldrar beskrev dock att vardpersonalen gjorde
undantag med pandemireglerna for att familjen skulle kunna vara samlad, vilket var vildigt
vardefullt.
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Att mamman fick trdffa barnet en liten stund efter forlossningen beskrevs som viktigt
av flera fordldrar: “rent liksom for [barnets] vards skull sé ar det vél béttre att bara skicka ivig
[barnet] direkt, men bara de trettio, fyrtiofem sekunderna som [barnet] far med [mamman] &r
ju liksom jattevirda.” (CHIP-grupp). Att varden kan bidra med individanpassade sitt att
underlétta den belastning som det medfodda hjartfelet innebér for hela familjen kan darmed
forstas som en viktig aspekt av det psykosociala stodet.

Formella psykosociala insatser

Det tredje huvudtemat som kunde identifieras beroér de formella psykosociala insatser
som familjerna erhéllit fran sjukvarden. I detta tema ingar forédldrars beskrivningar av vad
insatserna innehéllit och vad som varit hjdlpsamt samt bade strukturella och individuella
faktorer som péverkar hur de kan ta till sig insatserna.

Det verksamma i de formella psykosociala insatserna

Samtal med psykolog och kurator beskrevs av de flesta som erhéllit CHIP, samt av nagra
familjer som fatt reguljér vard. Nér fordldrarna som deltagit i CHIP tillfrdgades kring hur de
upplevt stodprogrammet beskrev majoriteten av dem en kénsla av att bli upptdngad och att
kénna sig mindre ensam genom stddet fran CHIP. Exempelvis beskrev en fordlder: “Det kénns
som att CHIP ser vikten av att fordldrarna behdver fa sa bra stdd som mojligt for att kunna vara
ett sd bra stdd som mgjligt for sitt barn som mojligt (CHIP-grupp). Flera foraldrar i CHIP-
gruppen beskrev ocksé att bade psykologsamtal och motet med barnkardiolog varit hjdlpsamt
specifikt kopplat till att inte begrdnsa eller vara overdrivet forsiktig med barnet i framtiden.

Deltagarna frdn bade CHIP-gruppen och kontrollgruppen beskrev att de mestadels
deltog parvis vid psykolog- och kuratorsamtalen, men nagra fordldrar beskrev att de haft
individuella samtal. Nagot som dterkom i bada gruppers beskrivningar av innehéllet 1 psykolog-
och kuratorsamtalen var behovet av att fa ventilera kidnslor och bearbeta det som hént, som
synes i citatet nedan dir en fordlder beskriver vilken skillnad detta gjort for dem.

Jag tror att den delen gjorde jiattemycket av att man kan leva normalt idag. [//]
Vi gér inte runt och har en massa obearbetat kring det hér. Det tror jag att man
skulle ha [annars]. Jag tror att det skulle vara situationer som liksom lag och
grodde. Att man skulle kénna sig otrygg pa ett helt annat sétt. (Kontrollgrupp)

Ytterligare ndgot som nimndes som viktigt for ménga fordldrar i bada grupperna var
behovet av att fi ventilera erfarenheten att vara pa sjukhus. Flera familjer berittade att
psykologen hjilpte till med att finga upp svérigheter med bemoétande fran annan personal, och
en familj ur kontrollgruppen kinde en sérskild backning av sin psykolog och upplevde det som
att psykologen forde deras talan pd mdten med annan virdpersonal.

En aspekt som flera fordldrar i CHIP-gruppen beskrev att de uppskattat var att
psykologen som holl i samtalen hade sérskild kunskap om barn med medfott hjartfel, vilket
gjorde att fordldrarna kinde sig mer forstadda.

Psykologsamtalen anvindes i bada grupper dven for att samtala om syskonen till det
hjartsjuka barnet: “Jag tror mer for oss handlar om hur vi ska hantera [syskonen] dn hur vi ska
hantera [barnet]. For att [barnet] &r i1 trygga hédnder.” (Kontrollgrupp). En familj i
kontrollgruppen beskrev att de blev erbjudna extra insatser till syskonet, dir syskonet fick ga
undan och leka och fa utlopp for sina kénslor. Hos flertalet fordldrar fanns en oro att syskonen
blev bortprioriterade och darfor uppskattades insatser dér syskonet fick bli sett och hort. Nagra
foréldrar ur kontrollgruppen beskrev att de uppskattat att bara i ventilera oron kring syskon 1
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samtalen. Nagra fordldrar 1 CHIP-gruppen beskrev att de fick konkreta verktyg och boktips for
att battre hantera utmanande situationer med syskon hemma.

Flera fordldrar i CHIP-gruppen uppgav dven att de fick stdd i sin parrelation genom
stodprogrammet. Psykologsamtalen kunde till exempel 6ka och forbittra kommunikationen
mellan fordldrarna, som foljande deltagare beskriver: “Jag tror att det kanske har lirt oss att
prata lite med varandra. Att sitta ord pd de dér kdnslorna, vad man kdnner och vad som ar
jobbigt.” (CHIP-grupp). Ett par fordldrar 1 kontrollgruppen beskrev att de hade fatt liknande
stod for parrelationen fran en kurator.

Foraldrar som deltagit i CHIP beskrev att sessionerna ofta var orienterade kring CHIP-
handboken och ta del av filmen som ingér i CHIP-programmet, medan andra forédldrar i CHIP-
gruppen anvinde sessionerna mer for att ventilera kénslor och uppskattade ett mer fritt upplagg.
En fordlder beskrev att hen kénde att hen fitt tillrackligt med information om hjértfelet under
vardtiden, men att barnets mor- och farfordldrar hade behéllning av att ldsa CHIP-handboken.

CHIP-filmen var en viktig aspekt for ménga forédldrar i CHIP-gruppen. Fordelarna med
filmen var framst kopplade till att fa kdnna hopp genom att hora andra familjers berittelser och
se andra barn med medfott hjértfel som vuxit upp, som synes i féljande citat.

Det ar vérdefullt att se att man inte dr ensam, man kédnner ju sig ganska ensam
nér en san hér grej hander. Varfor varat barn av alla barn som fods liksom? Att
se att manga har gjort den resan och det kan och det ska bli bra. Det dr det man
siktar pa. Ménga lever liksom ett fullgott liv [//]. S& det var &nda hoppfullt pa
nagot vis att se att det finns ett ljus 1 [slutet av] tunneln. (CHIP-grupp).

Medan de flesta i CHIP-gruppen uttryckte en uppskattning for handboken och filmen
fanns det ett fordldrapar vars barn haft ett mindre komplicerat sjukdomsforlopp som upplevde
att de inte riktigt kdnde igen sig i beskrivningarna av familjer med mer komplexa hjértfel,
exempelvis kring vad det skulle innebéra for barnet i1 framtiden.

Flera fordldrar som deltagit i CHIP betonade att programmet gav en véardefull mojlighet
att fa se tillbaka och bearbeta det som héant efter att ha skrivits ut frdn sjukhuset: “Néar man
lamnade insdg man ganska snabbt att [//] inte har ndgon info kring ndgonting s& d& var det
ganska skont och varmt att komma tillbaks och fa prata om den tiden igen och kunna bearbeta
den i efterhand med [psykologen].” (CHIP-grupp).

Strukturella faktorer som paverkar mottagandet av formella insatser

Manga ganger beskrev fordldrarna ett stort behov av formellt psykosocialt stod, men
olika faktorer kunde gora det svért for fordldrarna att ta emot eller tillgodogora sig stodet. Detta
beskrevs delvis paverkas av strukturella faktorer sdsom tillgdnglighet, kontinuitet och stddets
organisation.

Manga fordldrar i CHIP-gruppen beréttade att det underlédttade nir vardpersonal téinkte
at dem, genom att till exempel tidigt erbjuda och végleda till insatser, snarare &n att man skulle
behova ta tag i det sjilv, som foljande fordlder beskriver: “For just diar och da, alltsa... Jag
kénner att ens initiativformaga ir ju inte s hog. Da vill man bara bli omkramad av kunnigt
folk liksom.” (CHIP-grupp). Att fa erbjudandet beskrevs av deltagarna i CHIP-gruppen som
mycket positivt och som en stor trygghet, oavsett om de sedan valde att nyttja det eller inte.
Kopplat till detta uppfattades det som betydelsefullt att psykologen gjorde sig synlig och
tillgénglig utan att komma for néra, att hitta balansen i det och att ha en slags lyhordhet infor
fordldrarna 1 denna situation. Psykologen 1 CHIP hittade enligt en fordlder ritt balans i att
uppmuntra fordldrarna till att utnyttja insatserna som fanns. Nigra foraldrar i kontrollgruppen
skildrar & andra sidan att stod tidigt erbjudits, men att det sedan runnit ut i sanden eller inte
blivit ndgot av det trots att de tackat ja.
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Andra strukturella aspekter som underlittade for fordldrarna i CHIP-gruppen att ta emot
formellt stod var om man kunnat ha digitala moten, att man kunnat ta med syskon och att
logistiken kring olika besok fungerade bra pa sa sétt att man till exempel kunde boka om ett
psykologsamtal till ssamma dag som familjen dndé skulle komma till sjukhuset for en medicinsk
kontroll. Det framkom emellertid ocksd vissa svarigheter kopplat till de digitala mdtena
specifikt, ddr vardpersonal haft problem med att fa tekniken att fungera.

Flera familjer uttryckte en 6nskan om att fa en kontinuerlig kontakt hos samma person
fran att hjartfelet upptécktes under graviditeten. I kontrollgruppen fanns &dven flera
beskrivningar av att ha efterfragat insatser for att bearbeta kinslorna kring barnets hjértfel, men
att fordldrarna inte kunnat fa hjilp av vérden eller att insatser upplevts som otillrdckliga.

Ytterligare nagot som beskrevs som hjdlpsamt var nédr psykologerna var flexibla och
lyhorda gentemot fordldrarna, och det upplevdes vara enkelt och okomplicerat att delta pa
psykologsamtalen vilket beskrevs av foljande fordlder ur kontrollgruppen: “Det var sa skont
for det var helt kravlost. [//] Det var liksom ingenting som du maste ringa och meddela om ni
inte kommer.” (Kontrollgrupp). En fordlder beskrev ocksd hur hen fick sitta med pa
psykologsamtal tillsammans med sin partner utan att delta rent verbalt.

Dé hade de ju tagit med sig sddana pluspussel och lite kuber att pilla med [//].
Aven om inte jag fick hjilp for att jag valde liksom att forsvinna. [//] Just bara
att sitta och pilla med nédgonting, ha niagonting att géra medan man sitter
bredvid. Hjilpte en hel del for mig i alla fall. Aven fast man inte far face to face
hjalp liksom sa forsoker man skjuta in lite fran baksidan. (Kontrollgrupp)

Individuella faktorer som paverkar mottagandet av formella insatser

Den forsta sjukhusvistelsen beskrevs av fordldrar som pafrestande och utover de
strukturella faktorerna s& verkade det ocksé finnas stora individuella skillnader 1 huruvida man
kunde tillgodogora sig psykosociala insatser eller inte, samt vid vilken tidpunkt man var redo
for att ta emot det. Kopplat till detta beskrevs individuella faktorer som péverkade formégan
att ta emot stdd, sdsom psykologisk beredskap, instdllning till stdd samt individens sétt att
hantera péfrestande situationer.

Fordldern ur kontrollgruppen som i citatet ovan fatt sitta med pd psykologsamtal utan
att delta rent verbalt beskrev en viss ovilja gentemot att aktivt delta i de psykosociala insatserna,
en viktig individuell forutsdttning att beakta kopplat till att ta emot insatser. Fordldern sa sig
emellertid som synes i citatet andd ha blivit hjdlpt av att fa sitta med och uppskattade att hens
behov respekterades genom att psykologen gjorde anpassningar. P4 samma tema uppgav vissa
foréldrar 1 kontrollgruppen att de hade onskat att insatser fran psykolog var obligatoriska for
att man verkligen ska fa chansen att prata av sig. En fordlder 1 kontrollgruppen som fétt
stodinsatser beskrev det som att man inte hade ténkt pd att behovet fanns om man inte fatt
stodet, men att man maérkte att stodet var véldigt bra for en nar man vél hade det. En fordlder
ur CHIP-programmet beskrev i linje med detta att det var bra att inte sjilv behova efterfraga
vard.

Jag tycker det har varit jéttebra, egentligen patvingat. Om de hade frigat mig,
vill du, hor av dig om du behdver hjélp, da hade jag aldrig hort av mig, for det
hade jag aldrig pallat. Nu blev det ju, hér har vi bokat en tid. Nu behover du
bara starta telefonen [//] och det kidnns verkligen mycket enklare och béttre om
nigon annan tinker det at en. [//] Det tycker jag var bra. Aven om jag emellanit
kanske tyckte att det var, just dir och da, vad fan ska jag sitta pa det har for, jag
skiter vil i det, jag dr har med [mitt barn]. (CHIP-grupp)
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Vissa foréldrar, som 1 citatet ovan, beskrev att de i efterhand kunde se podngen med att
ha fatt psykosociala insatser &ven om man i stunden inte kunnat se det, vilket kan ténkas vara
en viktig faktor att beakta. En annan fordlder beskrev en mer genomgéende ovilja gentemot de
psykosociala insatserna, och menade att hen snarare hanterade jobbiga situationer genom att
stinga ute andra. En annan forédlder beskrev & andra sidan att hen hade sokt hjdlpen pa egen
hand &dven om det inte erbjudits. Detta synliggor hur fordldrarnas individuella forutsittningar
leder till olika instdllningar gentemot de psykosociala insatserna.

Gillande tidpunkten vid vilken foréldrarna ville ha psykosociala insatser framkom
ocksa stora individuella skillnader. Vissa sa att de ville ha stodet tidigt, exempelvis beskrev
foréldrar att de ként sig ensamma eller sokt mycket information sjdlva under graviditeten efter
att de fatt besked om diagnos, 1 brist pa tillgdngligt stdd, och att det vid den tidpunkten varit
battre att bli uppfangad och fi verifierad information och professionellt stod direkt. Forédldrar
som diaremot var av motsatt asikt berdttade att de haft svarigheter med att tillgodogora sig stodet
under den forsta tiden, och att det darfor hade passat dem bittre att fi stodet senare.
Svarigheterna med att tillgodogora sig stodet beskrevs kunna bero pa flera anledningar,
exempelvis att man var i chock och inte mottaglig for att borja prata och bearbeta, att det var
viktigare att fa information och fakta kring varden och barnet, eller att man under den forsta
tiden hade ett stdrre behov av att familjen &n att sitta pa samtal hos psykologen. “Jag kinde inte
att jag fick ut jattemycket utav det just jamfort med nu. Jag kinde nog att det for min del var
lite tidigt att borja bearbeta det redan. Det var skonare att bara vara vi.” (CHIP-grupp)

Flertalet fordldrar som hade svérigheter med att anvinda sig av stédet under den forsta
tiden, oavsett anledning, beskrev att det i stdllet var mycket givande att de som deltagare i
CHIP-programmet fatt mojlighet till fortsatt psykologstdd under ett senare skede, dir de
uttryckte att de kunnat bearbeta vad de varit med om.

Diskussion

Foreliggande studie syftade till att undersdka hur fordldrar till barn med medfott hjértfel,
som antingen fatt reguljar vird eller det preventiva fordldrastddsprogrammet CHIP-Infant,
upplevde det psykosociala stodet samt bemotandet fran varden i samband med barnets hjértfel.
Analysen utgick fran en modell av psykosocialt stdd som tagits fram av Driscoll et al. (2023)
och som innefattar tre centrala pelare; delaktighet 1 vard, stodjande interaktioner, samt formella
psykosociala insatser. I resultatet framkom att fordldrarna i foreliggande studie beskrev
vardpersonalen som behjélpliga genom att de involverade fordldrarna 1 den dagliga
omvardnaden av barnet, samt sidkerstillde att fordldrarna 16pande fick tydlig information i den
man det var mojligt. Vad géller stddjande interaktioner var ett empatiskt bemdtande fran
vérdpersonalen betydelsefullt och fordldrar upplevde detta bade genom explicit trost och pa
mer icke-verbala sitt, dir personalen formedlade en mellanminsklig virme 1 séttet de
behandlade forédldrarna. Det tredje temat handlade om formella psykosociala insatser. Det
verksamma 1 dessa insatser beskrevs av fordldrarna bland annat ha varit att fi ventilera kanslor
kring barnets sjukdom samt sjukhusvistelsen. En skillnad i resultaten jamfort med Driscolls et
al. (2023) resultat var att data 1 foreliggande studie understrok vikten av empati fran
vérdpersonalen, samt att detta kunde formedlas bade explicit och implicit.

Som redovisats 1 inledningen utgick studien som modellen baseras pa fran en design
som skiljer sig fran den som anvints i foreliggande studie. Driscoll et al. (2023) stéllde 37
Oppna fragor som deltagarna fick svara pé skriftligen genom en digital plattform, medan data
till foreliggande studie samlades in genom intervjuer. Denna data kan dirfor bidra med ett
annat djup, eftersom mgjlighet funnits att stilla foljdfragor och fordjupa deltagares resonemang
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och berittelser. Ytterligare en skillnad har att gora med avgransning. Medan Driscoll et al.
(2023) har en bredare definition av psykosocialt stod och till exempel inkluderar kamratstod 1
sin modell, har denna studie syftat till att undersoka det psykosociala stodet och bemdtandet
familjer fatt inom védrden, ndrmare bestimt pd BHC. Utifrdn dessa grundliggande skillnader 1
design och syfte gjordes i1 foreliggande studie en abduktiv analys dér teori och data vigdes
samman, for att forvalta djupet 1 data och for att pa ett rittvisande sitt finga essenserna i
deltagarnas beréttelser.

Begriplig information — vad ir det?

I majoriteten av intervjuerna lyfte fordldrarna vikten av delaktighet i varden och tillgdng
till information kring barnets tillstdnd som centrala aspekter av det psykosociala stodet och
bemdotandet frin varden. Detta stimmer vél dverens med resultatet som framkom i studien av
Driscoll et al. (2023) och som dven har framkommit i andra forskningsstudier. Sabaz et al.
(2026) presenterade tydlig, tillgédnglig och snabb information som en kritisk aspekt for fordldrar
till prematurt fodda barn med medfott hjéartfel, och Lumsden et al. (2019) tog dven upp
information som en viktig forutsittning for att fordldrar till barn med medf6tt hjartfel ska kunna
forsta och borja hantera de situationer de stéllts infor. Tydlig och begriplig information fran
vardpersonalen kan siledes sédgas vara av avsevird vikt for forédldrar till barn med medfott
hjartfel.

Nagot som emellertid blir tydligt vid ndrmare granskning av resultaten 1 foreliggande
studie &r att innebdrden av tydlig och begriplig information kan variera mellan olika fordldrar.
Vissa forédldrar uttryckte ett starkt behov av att fa reda pa allt som hédnde, ibland for att
sakerstdlla att vrdpersonalen skdtte om barnet pa rétt sitt, medan andra beskrev att de litade
pa att de fick den information som var nddvéindig. Dessa individuella skillnader kan ténkas
bero pa en rad olika faktorer, ddr epistemisk tillit skulle kunna vara en sddan faktor. En
definition av epistemisk tillit &r en individs villighet att betrakta ny kunskap som trovérdig
(Fonagy & Allison, 2014). En individs grad av epistemisk tillit bor enligt Caronia och Ranzani
(2024) aven betraktas som ndgot som successivt byggs i ett samspel, 1 detta fall mellan en
fordlder och vardpersonal, snarare @n en stabil, inre disposition. Eftersom deltagarna i denna
studie uppvisar varierande tillit till varden, kan en central uppgift for vardpersonalen vara att
starka forédldrarnas tillit, exempelvis genom att ldsa av fordldrarnas individuella behov av
information.

Ytterligare en aspekt som blir relevant i relation till detta &r tillgdngen till resurser inom
varden. Aven om en forilder har ett stort behov av information si kan det i realiteten bli
orimligt att tillfredsstdlla dessa behov dé det riskerar att ta resurser fran barnet som dr den
primira patienten. Utmaningen for vardpersonalen blir ddrmed forst att bedoma hur stort behov
av information varje enskild fordlder har, diarpa ge tillrdckligt mycket information for att
fordldern ska kénna sig trygg, och samtidigt balansera det mot barnets behov av vardens tid
och resurser.

En annan del av temat berdr mojligheten att stilla fradgor. Fordldrarna i studien beskrev
genomgaende att de fick tid och utrymme att gora detta. Det framkom dock exempel pé
fordldrar som inte visste vad de skulle friga om. Denna aspekt tas dven upp av Lumsden et al.
(2019), dér deltagande fordldrar beskrev att de inte hade tillrdcklig kunskap for att kunna
formulera fragor till vardpersonalen. I CHIP-programmet ingér att fordldrarna i samtal med
psykolog far hjdlp med att forbereda och formulera frdgor, som sedan stills under en extra
konsultation med kardiolog med fokus pa forédldrafrdgor, vilket sérskilt kan tdnkas stodja
fordldrar som har svart att formulera fragor. Att f hjélp med att formulera frdgor och sedan
stidlla dem kan forhoppningsvis syfta till att trygga fordldrar generellt och minska deras oro.
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Ett empatiskt bemdtande

Resultaten fran foreliggande studie indikerar att vardpersonal formedlar empati var en
viktig aspekt av fordldrars upplevelser av bemétandet 1 varden i samband med barnets hjértfel.
Detta dr ocksd en aspekt som ocksa dr aterkommande i annan forskning om foréldrars
upplevelser av bemoétande frdn vardpersonal. En svensk studie som undersokt fordldrars
upplevelser av psykosocialt stod i samband med vard av prematurt fodda barn fann att en viktig
faktor var att vardpersonalen formedlar empati (Bry & Wigert, 2019). Bry och Wigert (2019)
konstaterade att detta kan goras inte bara genom explicit trost utan ocksa genom en empatisk
och varm ton 1 kommunikationen samt nidr personalen véljer att kommunicera pa ett
hénsynsfullt sétt. Detta kunde exempelvis dstadkommas genom att virdpersonalen fokuserade
pa det positiva eller hoppfulla i1 situationen (Bry & Wigert, 2019). Ett exempel pa denna
foreteelse var en deltagares berittelse kring att en sjukskoterska under en rundvandring
formedlade till fordldrarna att barnsjukvarden i1 Sverige dr prioriterad, i kontrast mot medias
rapportering av resursbrist inom varden. Det dr svart att veta sjukskdterskans tanke bakom
detta, men oavsett anledning upplevde fordldrarna sig lugnade som ett resultat av denna
beskrivning. Detta kan séledes ses som ett exempel pd ett empatiskt bemdtande som fordldern
var mottaglig for.

I tidigare forskning har det framkommit att mddrar saknat emotionellt stod frén varden
och att de inte upplevt sig validerade av vardpersonal i den svara situationen de befann sig 1,
vilket ledde till att de kdnde sig ensamma och 6vergivna (Sabaz et al., 2026). Detta kan
kontrasteras med foreliggande studies resultat dir majoriteten av deltagarna beskrev att de
kinde sig sedda och bemétta med viarme av vardpersonalen under sjukhusvistelsen. Tidigare
forskning har dven belyst att personalen i vissa fall misslyckats med att férmedla empati, och
forskarna har resonerat kring att det kan bero pa att personalen inte upplevde situationer som
lika orovdckande som fordldrarna gjorde, och da forbiség eller forminskade fordldrarnas oro
och angest (Bry & Wigert, 2019). Detta Overensstimmer till viss del med resultaten i
foreliggande studie, dd vissa forédldrar beskrev att de tagit upp oro kring barnets méende och
upplevt att vardpersonalen inte lyssnat. Fordldrarna beskrev dock att de blivit vdl bemdtta och
validerade i sina krisreaktioner. Endast ett fatal beskrivningar av att vardpersonalens empatiska
uttryck har tréiffat fel forekommer i denna studie. I dessa fall verkar det snarare handla om
oombedd sympati, vilket dven framkommit i tidigare forskning dir fordldrar beskrivit att de
under den forsta tiden efter mottagandet av en svar diagnos varit defensiva och léttretliga, och
att de reagerat negativt pa kénslan av att vardpersonalen tyckt synd om dem (Lumsden et al.,
2019).

Med utgangspunkt i dessa varierande behov och nyansskillnader i hur fordldrar 1 denna
malgrupp Onskar bli bemotta, kan man stélla fragan; hur ska personalen béra sig 4t for att gora
ratt for varje enskild individ? Denna fraga dr ndstan omdjlig att svara pa. Nagot som ar tydligt
i resultatet i denna studie och 1 tidigare forskning, 4r att det inte finns en modell som passar
alla. Vi vet heller inte hur vardpersonalen gor for att 1dsa av fordldrarna och hantera eventuellt
missndje. En ledtrad vi kan fa r 1 fallet ddr fordldrar tagit upp missndje med vardpersonalen
och de svarat genom att be om ursdkt och formedla en vilja att reparera fordldrarnas fortroende
framgent. Kanske &r detta trots allt en nyckelaspekt? P4 basis av att dessa fordldrar dr en
heterogen grupp som vardpersonalen moter under formodligen en av de svéraste stunderna i
livet, 4r missndje och relationella spanningar svart att undvika. Utifrdn det som framkommer i
resultatet fran denna studie verkar detta emellertid kunna hanteras av vardpersonalen pa
konstruktiva sitt.
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Centralt dilemma: forildrars behov av formellt psykosocialt stod

I deltagarnas beréttelser framkom stora skillnader géllande upplevda svarigheter, tankar
om och behov av formella psykosociala stodinsatser. For de deltagare som fatt CHIP erbjods
denna preventiva insats till alla fordldrar, oavsett behov, och det presenterades som en del av
barnets vard. De deltagare som ingatt i kontrollgruppen fick reguljar véard, dir insatserna
baserades pa vad fordldrarna sjilva efterfragade i samband med barnets vard.

Flera deltagare tog upp att de i efterhand varit tacksamma for att de erbjudits och tackat
ja till psykosociala stodinsatser, &ven om de inte sag podngen med det vid tidpunkten som de
fick dem. Négra uttryckte dven att insatserna med fordel hade kunnat vara obligatoriska for att
alla fordldrar verkligen ska fa mojlighet att nyttja dem oavsett initial tveksamhet eller ovilja.
Potentiellt kan det vara svart for fordldrarna sjilva att i stunden forstd varfor det ar viktigt att
de sjilva far stodinsatser ndr det &r barnet som ar sjukt, vilket dven dr en aspekt av fragan kring
fordldrastdod som beskrivs i tidigare forskning (Driscoll et al., 2023). En viktig aspekt av detta
ar att syftet med fOorebyggande psykosociala insatser behover tydliggoras for fordldrar,
exempelvis genom att gora dem medvetna om fragor som kan komma att bli aktuella langre
fram och att insatser kan forebygga att svarigheter uppstar.

Vad giller strukturella och individuella faktorer som péverkar mdjligheten att ta emot
stod, verkar faktorerna samverka pa sa sitt att vardens utformning kan paverka en initialt 1ag
mottaglighet hos fordldrarna. Som synes i resultatets sista undertema som berér strukturella
faktorer verkade exempelvis timing av insatser paverka fordldrarnas beredskap att ta emot stod.
Vissa fordldrar som haft svart att se sitt behov nir de fétt fragan i ett tidigt skede skulle kanske
ha varit mer mottagliga senare. Aven hir 4terfinns dock en stor individuell variation, dér vissa
foréldrar efterfragade stodet dn tidigare, medan andra tyckte tvdrtom, och aterigen kan man
konstatera att det dr svart att ringa in en modell som skulle fungera for alla.

Deltagarnas beréttelser kan 1 stort tinkas tala for preventiva, breda insatser som erbjuds
till alla berdrda fordldrar till skillnad fran reguljirt stod dér fordldrarna sjilva far efterfraga
stod. Preventiva insatser, sd som CHIP, kan forstds som en l16sning pa svérigheterna for
fordldrar kring att bedoma eget behov av stod, dér insatser istdllet erbjuds aktivt till alla. Genom
att foréldrastdd erbjuds som en del av barnets vardplan kan det dven tinkas normalisera behovet
av stod.

Aven om CHIP anpassas till varje familj, exempelvis genom hur manga psykologsamtal
som bokas in, s& medfor breda, preventiva insatser som CHIP alltid en viss niva av
generalisering. Detta beskrevs exempelvis av en fordlder som inte kénde igen sig i CHIP-
handboken gillande vilka typer av anpassning barnet skulle behova gora i framtiden som en
konsekvens av hjirtfelet, dd barnets sjukdomsforlopp varit mindre komplicerat. Att vissa
familjer inte kommer att kinna igen sig i varje del av det standardiserade materialet kan forstés
som oundvikligt, och denna avvédgning kan vara bra att ha i atanke nir CHIP-handboken och
filmen presenteras for foréldrar.

Sammantaget baseras de psykosociala insatser som erbjuds inom vérden pa tidigare
forskning och beprévad erfarenhet, och utifrdn det kan véardpersonalen ha en uppfattning om
vilket stod som dr lampligt for dessa familjer. Det riacker dock inte att det finns vetenskaplig
evidens och beprovad erfarenhet som stddjer att erbjuda psykosociala insatser, utan
klientfaktorer sdsom fordldrarnas omsténdigheter, formaga och 6nskemal behdver ocksé vigas
in. Deltagare beskrev att de upplevde att vardpersonal ofta lyckades bra med balansgangen 1
att uppmuntra fordldrarna att nyttja tillgéngligt psykosocialt stdd, utan att vara allt for
patryckande. Det som framstir som sarskilt viktigt hér dr att vardpersonalen tydliggor syftet
med formella psykosociala insatser och motiverar varfor de erbjuds.
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Metodologiska reflektioner och framtida forskning

Forfattarna har inte varit involverade i projektet sedan tidigare, men har haft kinnedom
om forskningsprojektets hypoteser och har handletts av psykologer som drivit projektet.
Eventuell paverkan av detta har diskuterats vid flera tillfillen under arbetets gang och
overviaganden har gjorts for att resultaten ska reflektera data pa ett rattvisande sétt.

Analysen har f6ljt de sex stegen for tematisk analys och har dven utvérderats utifrén
Braun och Clarkes (2006) kvalitetskriterier for tematisk analys. Exempelvis har stor hinsyn
har tagits till att koda data noggrant och att stegen f6ljts s& som det beskrivs i metoden. En av
arbetets utmaningar har varit det stora antalet intervjuer som analyserats inom ramen for
studien. Noggrann och kontinuerlig jdmforelse mot ursprungsdata har kriavts for att sékerstélla
att teman representerade fordldrarnas berittelser vél, ndgot som Braun och Clarke (2006)
beskriver som viktigt.

I analysen antogs en abduktiv ansats diar kodgrupper och teman béde skapades utifran
Driscolls et al. (2023) dvergripande teoretiska ramverk och med utgangspunkt i data. Driscolls
et al. (2023) modell bidrog med en initial struktur som fick modifieras bade da resultaten fran
denna studie skiljde sig at fran Driscolls et al. (2023) underteman, samt att undertemat som
berdr kamratstdd inte bedomdes relevant for studiens syfte. Denna avgransning kan ha lett till
att vissa aspekter i fordldrars upplevelse av stod som de fatt utanfér varden inte belysts i
studien. Vidare forskning skulle dven kunna undersoka hur fordldrar till barn med medfott
hjartfel upplever kamratstod. Manga fordldrar beskrev CHIP-filmen som viktig da den ingav
hopp och kénslan av att inte vara ensam. Det dr mdjligt att stod fran familjer som har liknande
erfarenheter skulle vara en viktig aspekt av upplevelsen av stod for dessa foréldrar.

Gillande nivd av analys togs beslutet att tolka data pd en semantisk nivd for att
representera fordldrarnas beréttelser si vl som mojligt. Periodvis var det svéart att halla sig pa
en semantisk grad av tolkning i forfattandet av resultatet da fordldrarnas upplevelser ocksé gér
att tolka pa ett djupare plan, nagot som kontinuerligt har reflekterats 6ver 1 handledning.

En begrinsning ndr det géller intervjudata &r att intervjuarna kunnat stélla mer riktade
fragor till fordldrarna som fatt CHIP, di det av naturliga skél funnits en storre insyn 1 vilka
interventioner dessa familjer fatt av varden. Eftersom foreliggande studie inte syftade till att
jamfora hur mycket eller hur bra stddet varit for de olika grupperna, ses detta inte som ndgot
storre problem. Eventuellt kan detta emellertid paverka att olika teman framtrdder mer eller
mindre. Kontrollgruppen utgoér en mer heterogen grupp dn CHIP-gruppen avseende méngd och
typ av stddinsatser som erhallits. Att det finns stor spridning i kontrollgruppen kan forstds som
en styrka di det innebér att manga olika typer av erfarenheter ar representerade 1 resultatet.
Detta kan forstas oka resultatens overforbarhet.

Dartill bor det ndmnas att det kan finnas andra faktorer som spelar in och paverkar
upplevelsen av stod for dessa familjer. Exempelvis kan utfallet av barnets vérd farga bade
behovet och upplevelsen av stodet, dér ett bra utfall kan tdnkas gora fordldrarna mer bendgna
att tinka pa varden som mer positiv i allmdnhet och behovet av stod kan vara mindre. Da
intervjuerna dgde rum nir barnet var omkring ett ar dr det ocksa mgjligt att viktiga detaljer eller
nyanser 1 fordldrarnas beréttelser har gatt forlorade. Samtidigt kan detta tinkas vara
fordelaktigt, d& fordldrarna béttre kan se tillbaka och reflektera kring det som hént nir de inte
langre &r 1 en pagdende kris.

Slutsats
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Studien belyser de utmaningar som kan uppsta i métet med varden for fordldrar till barn
med medfott hjértfel och bidrar med kunskap om hur vérdpersonal kan stdtta dem. Kopplat till
studiens 6verforbarhet dr det en styrka att det ingatt familjer som fatt olika mycket psykosocialt
stdd. Aven det faktum att analysen utgétt frin ett stort antal intervjuer kan forstis som en faktor
som stirker overforbarheten av resultaten.

Resultatets forsta tvd teman, delaktighet i vard och stdodjande interaktioner, berdr
grundliggande aspekter av all vard. Aterkommande for bida dessa teman 4r den stora
individuella variationen mellan fordldrar gillande exempelvis vad begriplig information
innebdr och mottagligheten for personalens empatiska uttryck. Ett gott stdd och bemdtande
fran personalen kan ségas vara att kunna l4sa av familjernas individuella behov och genom att
tillgodose dessa pa bésta mojliga sitt stirka fordldrarnas kinsla av trygghet och tillit till varden
och till sig sjdlva som foréldrar.

Vad giller det tredje temat, formella stodinsatser, kan resultaten forstas tala for
preventiva fordldrastddsinsatser vid medfott hjartfel. Att stodinsatser erbjuds till alla beroérda
fordldrar kan vara fordelaktigt da fordldrarna sjédlva beskrev att de kunde ha svért att bedoma
sitt eget behov av stdd och att ta egna initiativ for att {4 stod. Formella stodinsatser som erbjuds
bor dock innefatta en grad av flexibilitet och limna utrymme f6r anpassning utifrdn
foréldrarnas individuella behov av stdd. Detta kan beskrivas som en slags balansgéng mellan
att bade lyssna in familjens behov, samt utifran klinisk erfarenhet erbjuda och forklara vad det
psykosociala stodet syftar till. Detta for att mojliggora att familjer tar del av det stod som finns.
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Bilaga 1

Intervjuguide (CHIP-Infant)

Del 1 i intervjun &r strukturerad dér alla fragor stdlls i samma ordning i alla intervjuer. Del 2
ar semistrukturerad dér intervjuaren viljer frdgornas ordning samt anpassar foljdfragor utifran
deltagarens berittelse.

Introduktion

Intervjun inleds med att deltagaren far muntlig information om forutséttningarna for
intervjun: studiens syfte: att forbattra varden for barn med medfott hjartfel och stodet till er
som dr foréldrar.

Frivilligt deltagande, rétt att tacka nej utan konsekvenser, konfidentialitet och datahantering
for att forsikra sig om att deltagaren samtycker till att delta och kénner till forutséttningarna
for deltagande som tidigare formedlats skriftligt.

Jag kommer att stélla fragor om dina upplevelser av att fi ett barn med medfott hjértfel, hur
det har paverkat dig som fordlder och er som familj och hur du upplevt det fordldrastdd du
fatt.

Del 1: Barnets diagnos

Kan du beskriva ditt barn for mig? Kan du beritta ndgot mer om barnet for mig?

Nér insdg/forstod du forsta gangen att ditt barn hade ett medfott hjartfel?

Vilka kénslor upplevde du nir du insdg detta?

Hur har de kinslorna foréndrats over tid?

Kan du beritta exakt vad som hinde vid det tillfille som du fick reda pé ditt barns
hjartfel. Var befann du dig, vem var med dig, vad tinkte och kidnde du vid det
tillfallet?

6. Foréldrar funderar ibland pa, eller har idéer om, varfor de har fétt ett barn med
medfott hjartfel. Har du nagra sddana funderingar? (En del forédldrar tinker att de kan
ha gjort ndgot som orsakats barnets hjartfel. Andra tinker att det finns en mening med
att just de har fatt ett barn med medfott hjértfel).

MRS

Del 2: Uppfoljning av vard och intervention

Hur upplevde ni barnets vardtid pa sjukhuset? (utrustning & information, bemotande fran
personal)

Hur upplevde ni att delta i CHIP?

Hur tror du det hade varit om du inte deltagit i CHIP? (stressniva och oro 1 fordldraskapet,
kunskap om hjértfel, hur de skall stotta barnet i sin utveckling)

Del 3 — Familjens anpassning och dterhimtning

Vad har du for sysselsittning? (Arbete, fordldraledighet, studier etc)

Hur dr det med din hélsa? (Antal dagar sjukskriven, medicin etc)

Hur mér ditt barn just nu?

Hur har ditt barn utvecklats? Vad tinker du har paverkat barnets utveckling?
Hur har syskonen péverkats?
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Del 4 Resiliens & coping

Kan du beskriva ndgon/ett par utmaningar eller svéra situationer ni haft i familjen i relation
till barnets hjartfel?

Foljdfragor kring de situationer som fordldern tar upp kommer stéllas utifran f6ljande
omréden:

Meningsskapande

Skapa mening ur svarigheter Kan du berétta om hur hjartfelet har paverkat
dig och er som familj, bade positivt och
negativt?
Hur har era relationer paverkats?
(Hur ser er vardag ut?)

Positiv framtidsutsikt Hur hanterar ni osékerhet infor framtiden?
Hur har ni hanterat motgangar?
Hur ser ni pa framtiden? Vilka hinder och
mojligheter finns det?

Utveckling Har barnets diagnos fordndrat er som
individer och som familj? Drommar, identitet.
Var hittar ni stdd och kraft 1 situationen?

Organisatoriska processer

Flexibilitet Hur hanterar ni forandringar?
Hur hanterar ni begransningar som hjértfelet
medfort?
Beritta om vad fungerat/inte fungerat

Samhorighet Hur stéttar ni varandra?
Kénslomassigt/praktiskt osv.

Hur hanterar ni era olikheter - vilket utrymme
finns for individuella behov?

Mobilisering av ekonomiska och sociala Kan du berétta om hur nétverket ser ut runt
resurser familjen? Hur tar ni hjdlp av
slékt/vanner/samhéllet for att klara av
vardagen?

Hur upplever ni kontakten med sjukvarden
och Ovriga samhéllsinstanser?

Kommunikations/Problemlosningsprocesser

Tydlighet Hur hanterar ni otydlig
information/kommunikation, bade
utifrdn(t.ex. varden?) samt inifran(inom
familjen)?
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Oppet emotionellt delande

Kan du berétta om hur ni delar med er av
svara kénslor inom familjen?
Hur visar ni varandra kérlek och
uppskattning?

Kollaborativ problemlésning

Hur fattar ni beslut 1 familjen?
Hur ser ert samarbete ut?
Hur forhandlar ni kring problem/konflikter?
Hur paverkas samarbetet av motgéng/forlust?

Avslut: Ytterligare tillagg? Hur har det kénts att svara pd den hdr frdgorna?

Tack for att du delat med dig av dina erfarenheter!

Du kommer nu att fa ett mail med en ldank och en kod for att besvara en webenkét. Vi dr
tacksamma om du kan ta dig tid dven for detta for att vi skall kunna gora kvantitativa studier
ocksa. Det tar ca 35 minuter att fylla i. Om du inte hinner klart kan du pausa genom att stéinga
fonstret och klicka pa ldnken en gang till nir du vill fortsétta.
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Bilaga 2

Intervjuguide (kontrollgrupp)

Del 1 1 intervjun &r strukturerad dér alla fragor stdlls i samma ordning i alla intervjuer. Del 2
ar semistrukturerad dér intervjuaren véljer fragornas ordning samt anpassar foljdfragor utifrdn
deltagarens berittelse.

Introduktion

Intervjun inleds med att deltagaren fir muntlig information om forutséttningarna for
intervjun: studiens syfte: att forbattra varden for barn med medfott hjértfel och stodet till er
som dr foréldrar.

Frivilligt deltagande, ritt att tacka nej utan konsekvenser, konfidentialitet och datahantering
for att forsdkra sig om att deltagaren samtycker till att delta och kédnner till forutsattningarna
for deltagande som tidigare formedlats skriftligt.

Jag kommer att stélla fragor om dina upplevelser av att i ett barn med medfott hjartfel, hur
det har paverkat dig som fordlder och er som familj och hur du upplevt det fordldrastdd du
fatt.

Del 1: Barnets diagnos

Kan du beskriva ditt barn for mig? Kan du beritta ndgot mer om barnet for mig?

Niér insdg/forstod du forsta gangen att ditt barn hade ett medfott hjartfel?

Vilka kénslor upplevde du nér du insdg detta?

Hur har de kinslorna foréndrats over tid?

Kan du berétta exakt vad som hénde vid det tillfdlle som du fick reda pé ditt barns
hjértfel. Var befann du dig, vem var med dig, vad tankte och kénde du vid det
tillfallet?

6. Foridldrar funderar ibland p4, eller har idéer om, varfor de har fatt ett barn med
medfott hjartfel. Har du ndgra sadana funderingar? (En del fordldrar tanker att de kan
ha gjort ndgot som orsakats barnets hjértfel. Andra tdnker att det finns en mening med
att just de har fatt ett barn med medfott hjartfel).

Nk W=

Del 2: Uppfoljning av vard och intervention

Hur upplevde ni barnets vardtid pa sjukhuset? (utrustning & information, bemoétande fran
personal)

Vad fick ni som fordldrar for stod under vardtiden?

Vad hade du 6nskat dig for stod?

Hur hade det varit om du inte fatt det stod du fick?

Del 3 — Familjens anpassning och dterhidmtning

Vad har du for sysselsittning? (Arbete, fordldraledighet, studier etc)

Hur dr det med din hélsa? (Antal dagar sjukskriven, medicin etc)

Hur mér ditt barn just nu?

Hur har ditt barn utvecklats? Vad tinker du har paverkat barnets utveckling?
Hur har syskonen péaverkats?
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Del 4 Resiliens & coping

Kan du beskriva nagon/ett par utmaningar eller svara situationer ni haft i familjen 1 relation
till barnets hjartfel?

Foljdfragor kring de situationer som fordldern tar upp kommer stillas utifran foljande
omraden:

Meningsskapande

Skapa mening ur svarigheter Kan du berétta om hur hjartfelet har paverkat
dig och er som familj, bade positivt och
negativt?
Hur har era relationer péverkats?
(Hur ser er vardag ut?)

Positiv framtidsutsikt Hur hanterar ni osdkerhet infor framtiden?
Hur har ni hanterat motgangar?
Hur ser ni pa framtiden? Vilka hinder och
mdjligheter finns det?

Utveckling Har barnets diagnos forédndrat er som
individer och som familj? Drommar, identitet.
Var hittar ni stdd och kraft i situationen?

Organisatoriska processer

Flexibilitet Hur hanterar ni forandringar?
Hur hanterar ni begransningar som hjartfelet
medfort?
Beritta om vad fungerat/inte fungerat

Samhorighet Hur stottar ni varandra?
Kéansloméssigt/praktiskt osv.

Hur hanterar ni era olikheter - vilket utrymme
finns for individuella behov?

Mobilisering av ekonomiska och sociala Kan du berétta om hur nédtverket ser ut runt
resurser familjen? Hur tar ni hjélp av
slakt/vinner/samhéllet for att klara av
vardagen?

Hur upplever ni kontakten med sjukvarden
och 6vriga samhéllsinstanser?

Kommunikations/Problemlosningsprocesser

Tydlighet Hur hanterar ni otydlig
information/kommunikation, bade
utifran(t.ex. varden?) samt inifran(inom
familjen)?
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Oppet emotionellt delande

Kan du berétta om hur ni delar med er av
svara kénslor inom familjen?
Hur visar ni varandra kérlek och
uppskattning?

Kollaborativ problemlésning

Hur fattar ni beslut 1 familjen?
Hur ser ert samarbete ut?
Hur forhandlar ni kring problem/konflikter?
Hur paverkas samarbetet av motgéng/forlust?

Avslut: Ytterligare tillagg? Hur har det kénts att svara pd den hdr frdgorna?

Tack for att du delat med dig av dina erfarenheter!

Du kommer nu att fa ett mail med en ldank och en kod for att besvara en webenkét. Vi dr
tacksamma om du kan ta dig tid dven for detta for att vi skall kunna gora kvantitativa studier
ocksa. Det tar ca 35 minuter att fylla i. Om du inte hinner klart kan du pausa genom att stéinga
fonstret och klicka pa ldnken en gang till nir du vill fortsétta.
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