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Upplevelser av psykosocialt stöd och bemötande från vården hos 
föräldrar till barn med medfött hjärtfel 

 
Agnes Hagsér och Elin Olsson  

 
 

Syftet med uppsatsen var att undersöka hur föräldrar till barn med medfött hjärtfel, 
som antingen fått reguljär vård eller det preventiva föräldrastödsprogrammet 
Congenital Heart Intervention Program (CHIP-Infant), upplevt det psykosociala 
stödet samt bemötandet de fått från vården i samband med behandling av barnets 
hjärtfel. Studiens deltagare var 32 föräldrar till barn med medfött hjärtfel. 
Intervjudata analyserades genom en abduktiv tematisk analys. Analysen skedde 
initialt utifrån en befintlig modell för familjebaserat psykosocialt stöd vid medfött 
hjärtfel, vilket utgjorde huvudtemana: delaktighet i vård, stödjande interaktioner 
från vårdpersonal, samt formella psykosociala insatser. Underteman formulerades 
induktivt. Inom delaktighet i vård framstod det som viktigt för föräldrarna att få 
tydlig information om barnets tillstånd och vård, samt att bli involverade i barnets 
vård och dagliga omvårdnad. Stödjande interaktioner berörde hänsynsfull 
kommunikation från vårdpersonal, empatiskt bemötande samt uppmärksammande 
att föräldrars och syskons behov. Det föräldrarna upplevde som hjälpsamt i de 
formella psykosociala insatserna beskrevs bland annat ha varit att ventilera känslor 
kring barnets sjukdom samt sjukhusvistelsen. Strukturella och individuella faktorer 
beskrevs påverka möjligheten att ta emot formella stödinsatser. Resultaten indikerar 
att erbjudna preventiva föräldrastödsinsatser kan upplevas som hjälpsamma. De 
formaliserade stödinsatser som erbjuds bör dock innefatta en grad av flexibilitet 
utifrån bedömning av föräldrarnas individuella behov. 

 
 

Att få besked om att ens barn har ett medfött hjärtfel innebär ofta en psykisk belastning 
för föräldrar. Oavsett om tillståndet diagnosticeras under graviditeten eller efter födseln väcker 
beskedet oro, stress, och rädsla kring barnets överlevnad, hälsa och framtid. Familjerna i denna 
patientgrupp möter vården vid undersökningar, diagnosbesked och behandling. Hur föräldrarna 
blir bemötta samt vilka stödinsatser de får av vården kan förväntas påverka hur de hanterar 
dessa utmanande situationer. Att föräldrarnas reaktioner och mående adresseras av vården är 
av stor vikt, både då psykisk ohälsa är överrepresenterat hos dessa föräldrar (McWhorter et al., 
2022) och då forskning visat att föräldrars mående och anpassning till situationen kan komma 
att påverka barnets utveckling på lång sikt (McCusker & Casey, 2016). En del föräldrar 
upplever dessutom långvariga konsekvenser av upplevelser relaterat till barnets sjukdom och 
behandling och kan behöva mer riktat stöd eller behandling (Sabaz et al., 2026).  

Följande arbete ämnade undersöka föräldrars upplevelser av de psykosociala 
stödinsatser som de erhållit och det bemötande de fått av vårdpersonal i samband med barnets 
hjärtfel. Arbetet innefattade både upplevelser från föräldrar som fått reguljär vård och föräldrar 
som fått det preventiva föräldrastödsprogrammet Congenital Heart Intervention Program – 
Infant (CHIP-Infant). 
 
 
Medfött hjärtfel 

 
Medfött hjärtfel är en av de vanligast förekommande medfödda defekterna, med en 

prevalens på omkring 1% - en siffra som har ökat över tid (Lumsden et al., 2019; Abda et al., 
2019). Tidigare sågs detta tillstånd som en barnsjukdom eftersom de flesta drabbade dog under 
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de första levnadsåren (Abda et al., 2019). I och med de medicinska framsteg som gjorts är 
andelen som överlever idag mycket större och det betraktas därmed som ett kroniskt tillstånd 
(McCusker & Casey, 2016). Barn med medfödda hjärtfel har alltmer hamnat i fokus för 
pediatriska psykologer som intresserat sig för konsekvenserna av sjukdomen i form av 
psykosociala och kognitiva utfall samt generell livskvalitet, och även att utveckla insatser för 
att minska risken för negativa konsekvenser (McCusker & Casey, 2016). 

Allvarlighetsgraden av det medfödda hjärtfelet har visats spela roll för de långsiktiga 
konsekvenserna, där de allvarligaste och mest komplexa hjärtfelen (ungefär 25%) innebär 
större risk för känslomässiga samt beteendemässiga problem senare under uppväxten 
(McWhorter et al., 2022; Abda et al., 2019). Gruppen riskerar också att drabbas av psykiatriska 
tillstånd så som ångest och/eller depression i större utsträckning, där risken beräknas vara upp 
till sju gånger så stor som för friska jämnåriga (Gonzalez et al., 2021). Utvecklingsrelaterade 
funktionsnedsättningar är också vanligare hos denna grupp av barn (Sood et al., 2024). Faktorer 
som kan öka risken för långsiktiga konsekvenser i form av utvecklingsrelaterade svårigheter 
innefattar exempelvis medicinska händelser vid födseln så som syrebrist, för tidig födsel eller 
neonatal hjärtkirurgi, men även sociala faktorer och familjefaktorer så som socioekonomisk 
utsatthet och psykisk ohälsa hos föräldrarna (Sood et al., 2024).  

Medfött hjärtfel påverkar i många fall hela familjen och familjens gemensamma liv 
negativt (Lumsden et al., 2019), både på grund av tillståndet i sig, och kopplat till upplevelser 
i kontakt med vården. Vårdtiden kan medföra upprepade separationer från barnet samt ovisshet 
och rädsla kring barnets överlevnad och framtid, faktorer som kan påverka föräldraförmågan, 
föräldra-barnrelationen och anknytningen negativt (Sabaz et al., 2026). 

Föräldrarna löper också förhöjd risk för att utveckla psykisk ohälsa till följd av vårdtiden 
och barnets tillstånd. Det har rapporterats att upp till 18% av föräldrar till barn med medfött 
hjärtfel uppfyller kliniskt signifikanta nivåer av symptom på posttraumatisk stress (McWhorter 
et al., 2022). En systematisk översikt (Woolf-King et al., 2017) indikerade att upp till 80% av 
föräldrar till barn med komplext hjärtfel uppvisar traumarelaterade symtom. Dessa symtom 
debuterar ofta i samband med diagnosticeringen. Hos vissa föräldrar verkar symtomen minska 
efter ett par månader, medan andra rapporterar höga nivåer flera år efter att barnet har opererats 
(Woolf-King et al., 2017). Utöver problemen som föräldrarna drabbas av till följd av barnets 
medicinska tillstånd har det också påvisats samband mellan fler symptom på posttraumatisk 
stress hos föräldrar till barn med medfött hjärtfel och mer omfattande emotionella och 
beteendemässiga problem hos barnen, ett samband som möjligtvis medieras av en 
överbeskyddande föräldrastil (McWhorter et al., 2022). 

Redan år 1991 föreslogs idén att mammors uppfattning av svårighetsgraden av barnets 
hjärtfel kan vara en bättre prediktor för barnets utfall än den objektiva medicinska 
bedömningen, även när mammans uppfattning av svårighetsgraden inte stämmer med den 
faktiska svårighetsgraden (DeMaso et al., 1991). Trots detta har faktorer kopplat till föräldrar 
och familj inte uppmärksammats i forskningen. Idag är det allmänt accepterat att forskning om 
konsekvenser för barn med kroniska somatiska tillstånd bör utgå från ett systemisk perspektiv, 
där familjens funktion förstås både som en faktor som påverkas av hjärtfelet och en central 
prediktor för barnets framtida utfall (McCusker & Casey, 2016). En longitudinell studie visade 
exempelvis att barnets grad av beteendeproblem i sjuårsåldern kunde prediceras av nivåerna 
av psykisk ohälsa hos föräldrarna under spädbarnstiden (McCusker et al., 2013). 
Familjefaktorer så som moderns psykiska hälsa, oro kopplat till barnets sjukdom, familjens 
sammanhållning samt föräldrastil har visat sig vara mer betydelsefulla för att predicera 
långsiktiga konsekvenser för barnet jämfört med faktorer kopplade till sjukdomen i sig eller 
operationer barnet fått genomgå (McCusker & Casey, 2016). Förälderns nivå av stress när 
barnet var 8 år var exempelvis en starkare prediktor för psykosociala utfall för barnet vid 16 
års ålder än sjukdomens svårighetsgrad eller andra medicinska faktorer (Sood et al., 2024). 
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Denna effekt antas delvis kunna förklaras av att föräldrarna hindrar barnet från att delta i viktiga 
utvecklingsmässiga uppgifter, så som sportande och träning, på grund av föreställningar – ofta 
felaktigt grundade – om en reducerad kapacitet eller tolerans hos barnet (McCusker & Casey, 
2016).  

Forskningsfynd visar att psykosociala interventioner vid medfött hjärtfel som enbart 
fokuserar på barnet riskerar att förbise viktiga effekter, då de inte tar hänsyn till familjens och 
föräldrarnas betydelse för barnets utveckling (McCusker & Casey, 2016). Flertalet studier har 
således rekommenderat framtida forskning att lägga större vikt vid att kartlägga psykiskt 
fungerande hos föräldrar och utveckla interventioner med syftet att förebygga och reducera 
föräldrars symptom på psykisk ohälsa, samt stödja ett mer konstruktivt föräldraskap i samband 
med medfött hjärtfel (McWhorter et al., 2022; Wang et al., 2025). 
 
 
Psykosocialt stöd och bemötande vid medfött hjärtfel 

 
Utens et al. (2018) beskrev att familjebaserat psykosocialt stöd från vården kan 

definieras som specifika och riktade interventioner som syftar till att minska riskfaktorer och 
stötta skyddsfaktorer i en familj. För föräldrarna kan detta exempelvis innebära att få stöd i sitt 
psykiska mående och föräldraskap, och som familj få hjälp att minska negativa interaktioner 
inom familjen, förstå hur varje familjemedlem påverkas av barnets tillstånd och lära sig att 
hantera problem på ett adekvat sätt. Enligt denna definition bör vården behandla familjen 
utifrån en holistisk ansats, det vill säga att man både antar ett medicinskt och ett psykologiskt 
perspektiv för att stärka den psykologiska motståndskraften samt stödja den psykosociala 
utvecklingen hos både patienten och familjen (Utens et al., 2018). Få studier har dock undersökt 
vad föräldrar till barn med medfött hjärtfel beskriver som viktiga delar i det psykosociala stödet 
när ett barn har fått en diagnos (Driscoll et al., 2023).  

Driscoll et al. (2023) genomförde därför en kvalitativ undersökning med syftet att 
identifiera de viktigaste komponenterna i, och utveckla, en övergripande modell för 
familjebaserat psykosocialt stöd vid medfött hjärtfel. Studien genomfördes i en amerikansk 
kontext och rekryterade deltagare genom att lägga ut erbjudande om att delta i studien till en 
öppen grupp via digitala plattformar. Data samlades in från 100 föräldrar som svarade på 37 
öppna frågor på Yammer. Frågorna formulerades utifrån domäner av psykosocialt stöd som 
bedömdes som potentiellt betydelsefulla. Detta innefattade frågor som exempelvis: “Hur 
stöttade vårdpersonalen ditt deltagande och engagemang i ditt barns vård på sjukhuset?” och 
“Hur, när och med vilken frekvens hade du önskat att vårdpersonalen bedömde din nivå av 
stress och hantering? Varför?” En tematisk analys av föräldrarnas svar resulterade i tre centrala 
teman som författarna beskriver som “pelare” i familjebaserat psykosocialt stöd: delaktighet i 
vård, stödjande interaktioner som fokuserar på föräldrar och familjers välmående, samt formellt 
psykosocialt stöd (Driscoll et al., 2023). 

Den första pelaren, delaktighet i vård, innefattade att föräldrarna inkluderades i barnets 
dagliga omvårdnad (exempelvis matning och tvättning) och i beslutsfattandet rörande vården, 
att de genomgående fick tydlig och konsekvent kommunikation om barnets behov och tillstånd, 
samt att de hade möjlighet att ställa frågor vid behov (Driscoll et al., 2023). 

Den andra pelaren som handlade om stödjande interaktioner innebar att föräldrarna 
upplevde att vårdpersonalen uttryckte medkänsla för den påverkan som barnets tillstånd hade 
på föräldrarna och familjen, och att vårdpersonalen validerade dem och deras känslor. Det 
berörde även informella, emotionella “avstämningar” från vårdpersonalen, exempelvis att de 
frågade hur föräldrarna mådde. Stödjande och icke-dömande kommunikation samt uppmuntran 
till föräldrars självomhändertagande, till exempel att vårdpersonalen stöttade föräldrarna i att 
balansera krav och måsten i övriga områden av livet samt påminde dem om att äta, sova och ta 
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hand om sig själva, innefattades också inom temat stödjande interaktioner (Driscoll et al., 
2023). 

Den tredje pelaren som berörde formellt psykosocialt stöd handlade om att det gjordes 
en tidig psykosocial bedömning för att identifiera familjens behov av stöd, att de fick 
terapeutiska insatser från exempelvis psykolog och kurator, samt att de fick psykoedukation. 
Även kontakt med andra sjukhusbaserade stödinsatser (exempelvis lekpedagoger och pastorer) 
och kamratstöd inkluderades i detta tema (Driscoll et al., 2023). 

Författarna underströk vikten av att erbjuda ett individanpassat psykosocialt stöd, då 
pelarna i modellen beskrevs som olika viktiga för olika familjer och vid olika tidpunkter i 
sjukdomsförloppet. Exempelvis skildrade inte alla föräldrar ett behov av ett direkt fokus på 
deras eget välmående, som beskrivs i pelare två, utan vissa var nöjda med att bara få stöd i 
form av delaktighet i vården som beskrivs i den första pelaren (Driscoll et al., 2023). Resultaten 
indikerar även att all vårdpersonal spelar en viktig roll i att ge psykosocialt stöd till familjer 
vid medfött hjärtfel (Driscoll et al., 2023). 

Även om medfött hjärtfel har en stor påverkan på både barnet och dess familj, har få 
tidiga formella stödinsatser utvecklats för denna grupp familjer, och effekten av de 
interventioner som finns är till stor del okänd (Cassidy et al., 2019). Tesson et al. (2019) 
genomförde en systematisk översikt av de psykologiska interventioner som finns för individer 
med medfött hjärtfel och fann fem interventioner som hade utvecklats för föräldrar till spädbarn 
och barn med medfött hjärtfel. Dessa insatser riktade till exempel in sig på att föräldrarna skulle 
förberedas inför barnets ingrepp och få ökad kunskap om hjärtfel. Vidare avsåg insatserna 
främja anpassning hos föräldrarna genom förbättrade copingstrategier, avslappning och träning 
i problemlösning. Tre av fem interventioner visade på förbättrat psykiskt välmående för barn 
eller föräldrar. I samtliga studier fanns dock en hög risk för bias och låg evidenskvalité, vilket 
indikerar behov av mer metodologiskt robusta studier (Tesson et al., 2019).  

En tidig preventiv insats som utvecklats för föräldrar till spädbarn med medfött hjärtfel, 
som undersöktes av Tesson et al. (2019), är CHIP-Infant. CHIP-Infant syftar till att främja 
moderns anpassning och spädbarnets utveckling genom psykoedukation, föräldrastöd 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 på Barnhjärtcentrum (BHC) på Drottning Silvias barnsjukhus i Göteborg 
inom ramen för ett longitudinellt forskningsprojekt i samarbete med Göteborgs Universitet. 
Syftet med forskningsprojektet är att studera effekten av CHIP-Infant då det saknas studier om 
CHIP och om andra preventiva föräldrastödsprogram för denna målgrupp i Sverige. Projektet 
ämnar även undersöka longitudinella effekter, hur dessa typer av interventioner kan ges till 
familjer som inte bor geografiskt nära ett sjukhus och inkluderar både mammor och pappor 
vilket inte heller har undersökts tidigare. I forskningsprojektet deltar föräldrar till barn med 
medfött hjärtfel som behandlats med kirurgi under sina första sex levnadsmånader och har varit 
inlagda på BHC under minst en vecka. I studien ingår två grupper - en med familjer som fått 
CHIP och en annan som fått reguljär vård. 
 

 
Syfte 

 
Syftet med föreliggande studie var att undersöka hur föräldrar till barn med medfött 

hjärtfel, som antingen fått reguljär vård eller det preventiva föräldrastödsprogrammet CHIP-
Infant, upplevde det psykosociala stödet samt bemötandet från vården i samband med barnets 
hjärtfel. Studien avsåg inte undersöka skillnader på gruppnivå men använde grupptillhörighet 
för att beskriva variation av erfarenheter av olika stödformer.  
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Metod  

 
 
Design 
 

Data till föreliggande arbete har samlats in som del i ett longitudinellt forskningsprojekt. 
Studien baseras på intervjudata med föräldrar till barn med medfött hjärtfel från när barnet var 
cirka 1 år, där fokus för arbetet har varit att undersöka föräldrarnas upplevelse av det 
psykosociala stödet och bemötandet de fått i samband med barnets hjärtfel. Forskningsstrategin 
för att undersöka detta var att anta en abduktiv ansats, där en modell för psykosocialt stöd vid 
medfött hjärtfel som formulerats av Driscoll et al. (2023) delvis utgjorde en grund för analysen, 
med ett öppet förhållningssätt till att också låta data forma resultatet. 

 
 
Deltagare  

 
Deltagarna i undersökningen var föräldrar till barn med medfött hjärtfel. 

Inklusionskriterier för forskningsprojektet var att barnet med medfött hjärtfel hade behandlats 
med kirurgi under sina första sex levnadsmånader och hade varit inlagt på BHC under minst 
en vecka. Hälften av deltagarna i föreliggande studie hade deltagit i CHIP-Infant som är ett 
strukturerat preventivt föräldrastödsprogram (McCusker et al., 2010).  Den andra hälften var 
del av kontrollgruppen som hade fått reguljär behandling, där stödinsatserna kunde variera 
beroende på föräldrars önskemål och behov. Samtliga intervjuer ägde rum vid 
ettårsuppföljningen i det longitudinella forskningsprojektet. 

Intervjuer från 32 föräldrar, bestående av 16 föräldrapar med en man och en kvinna 
analyserades inom ramen för studien. Samtliga föräldrapar var sammanboende vid tillfället för 
intervjun. Ytterligare demografisk information om studiens deltagare presenteras i tabell 1 på 
nästa sida.  
 
 
Material/Intervjuer  

 
Redan transkriberade intervjuer tillhandahölls för arbetet genom forskningsprojektet. 

Intervjuerna hade ägt rum mellan september 2022 och september 2024. Längden på 
intervjuerna var mellan 30-86 minuter (Mdn = 56,5), där 4 genomfördes på barnsjukhuset, 11 
på Psykologiska institutionen i Göteborg och 17 digitalt via Zoom.  

Intervjuguiden (se bilaga 1 och 2) var semistrukturerad bortsett från del 1 som var 
strukturerad. Intervjun inleddes med att föräldern fick muntlig information om intervjuns 
förutsättningar samt forskningsprojektets övergripande syfte. Intervjun bestod av fyra delar, 
“Del 1: Barnets diagnos”, “Del 2: Uppföljning av vård och intervention”, “Del 3: familjens 
anpassning och återhämtning” och “Del 4: Resiliens och coping”.  “Del 2: Uppföljning av vård 
och intervention” innefattade frågor så som “Hur upplevde ni barnets vårdtid på sjukhuset?” 
och var således den del av intervjun som fått störst fokus i analysen. Frågorna i del 2 av 
intervjuguiden skiljde sig åt för CHIP-gruppen och kontrollgruppen, se bilaga 1 och 2. 
Beskrivningar av relevanta situationer som uppstått under vårdtiden och psykosocialt stöd 
återfanns emellertid i alla delar av intervjun, därför användes hela intervjun som underlag för 
analysen.  
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Tabell 1  
 
Deskriptiva data över studiens deltagare  
 

Variabel N Mdn Min - max 

Föräldrars ålder (år) 
Barnets ålder vid intervjun (månader) 
Barnets ålder vid operation/ katetrisering 
(dagar) 
Tid inlagd på sjukhus (dagar) 
Tid inlagd på IVA (dagar) 
 

31a 
16 
 
16 
14b 
14b 

34,0 
14,0 
 
18,0 
23,5 
4,5 

25 – 45 
11 – 22 
 
3 – 328c 
8 – 37 
0 - 12 

Variabel N n % 

Förälders utbildningsnivå 
  Avslutad grundskola 
  3-4 årigt gymnasium 
  1-2 års högskoleutbildning 
  3 års högskoleutbildning 
  Mer än 3 års högskoleutbildning 
Barnets kön 
  Flickor 
  Pojkar 
Tidpunkt för diagnosticering 
  Prenatalt 
  Postnatalt 
 

31a 
 
 
 
 
 
16 
 
 
15a 

 
1 
8 
2 
7 
13 
 
5 
11 
 
9 
6 

 
3,2  
25,8  
6,5  
22,6  
41,9  
 
31,3 
68,8 
 
60,0 
40,0 

a En uppgift saknas.  
b Två uppgifter saknas.  
c Ett barn var planerad för operation inom de första sju månaderna men operationen sköts fram 
till 11 månader. 
 
 
Tillvägagångssätt  

 
Rekryteringen av deltagare skedde via en specialistsjuksköterska på BHC i samband 

med första inläggningen. I denna fas bjöds deltagare in till att delta i CHIP och 
forskningsprojektet. Deltagarna hade möjlighet att enbart delta i CHIP, det var frivilligt att 
delta i forskningsprojektet. Efter att deltagarna i CHIP rekryterats pausades interventionen och 
reguljärt stöd erbjöds och en kontrollgrupp bjöds in till att delta i forskningsstudien. 

CHIP-programmet bestod av tre till fem samtal med psykolog, ett samtal med 
specialistsjuksköterska och ett samtal med barnkardiolog som syftade till att ge föräldrarna mer 
tid att ställa frågor och få information. CHIP inkluderade även en handbok med information 
om sjukdomen och behandling, information om hur föräldrar kan reagera, föräldraskap samt 
barns utveckling och en film med erfarenheter och perspektiv från familjer i liknande situation. 
Insatsen erbjöds antingen på plats eller digitalt. Reguljär vård innebar istället ofta ett öppet 
erbjudande om psykolog- eller kuratorssamtal, information om var de kunde söka mer stöd 
eller vård som förälder, samt information om aktiviteter som erbjuds exempelvis genom 
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Hjärtebarnsfonden. Hur omfattande insatser föräldrarna fått via det reguljära stödet kunde 
variera mycket utifrån vad de efterfrågade. 

Ett antal deltagare i forskningsstudien valdes ut och bjöds in till föräldraintervjuer vid 
ettårsuppföljningen. Inom ramen för föreliggande studie har ett mindre antal intervjuer valts ut 
av handledare och matchats avseende typ av hjärtfel och svårighetsgrad mellan CHIP och 
kontrollgrupp, för att vara så lika som möjligt i de avseendena. I gruppen som fått CHIP har 
föräldrar som träffat psykolog på plats vid minst ett besök valts ut. 

 
 

Analys 
 
Analysen har följt Braun och Clarkes (2006) sex steg för tematisk analys och arbetet 

hade kritisk realism och kontextualism som vetenskapsteoretiska utgångspunkter. Data 
analyserades på en semantisk nivå för att på ett data-nära sätt representera deltagarnas 
upplevelser, och ATLAS.ti användes för kodning och gruppering i kodgrupper. Steg ett 
innefattade att bekanta sig med transkripten genom att läsa igenom dem och notera initiala 
tankar.  

I steg två kodades relevanta aspekter av data med en induktiv ansats, det vill säga med 
grund i data. Kodningen styrdes av studiens syfte, varpå delar som berörde beskrivningar av 
bemötande och psykosocialt stöd kodades. Detta innefattade beskrivningar av hur vårdpersonal 
talat till och bemött föräldrarna under vårdvistelsen, hur detta upplevts och vad det väckt för 
känslor. Andra aspekter som kodades var beskrivningar av olika stödinsatser som föräldrarna 
erhållit och huruvida de upplevts som hjälpsamma eller inte. Inledningsvis kodades allt som 
ansågs ha eventuell relevans för syftet. Detta innefattade även aspekter så som beskrivningar 
av vård utanför BHC och kamratstöd. Dessa aspekter sorterades bort i ett senare skede av 
analysen, då studiens syfte fokuserade på bemötande och formellt psykosocialt stöd inom 
specifikt BHC. 

I steg tre började initiala teman formuleras, vilket inledningsvis gjordes deduktivt 
utifrån Driscolls et al. (2023) modell för psykosocialt stöd vid medfött hjärtfel. I steg fyra 
granskades de teman som skapats, vilket tydliggjorde att flera underteman från Driscoll et al., 
(2023) inte representerade innehållet i intervjuerna särskilt väl, då flera kategorier hade väldigt 
få eller helt saknade koder. Författarna skrev därför ut alla kodgrupper och började processen 
av att sortera koderna i nya kodgrupper som bättre representerade essensen i data utifrån en 
abduktiv ansats. Vissa underteman från Driscoll et al. (2023) behölls men helt nya kodgrupper 
skapades också utifrån data. Dessa noggranna avvägningar gjordes för att inte förbise viktiga 
aspekter av data som framkom under analysen, även om de inte rymdes inom modellen. 
Beslutet togs att behålla de tre huvudtemana från Driscoll et al. (2023) då de både stämde väl 
överens med data samt gav en hjälpsam struktur för materialet. I steg fem definierades och 
exemplifierades kodgrupperna, vilket ledde till att vissa kodgrupper som skapats i steg fyra 
slogs ihop för att bli meningsfulla underteman som bättre fångade essenser i data. Steg sex 
innebar att författarna började skriva fram varje tema samt identifiera minst ett exempelcitat 
till varje undertema. Allt eftersom skrivandet fortlöpte har teman sorterats bort, slagits ihop 
och utkristalliserat sig, utifrån granskning mot arbetets syfte samt de uppfattade centrala 
essenserna i data. 

 Studien avsåg inte undersöka skillnader på gruppnivå utan fokuserade på att beskriva 
deltagarnas erfarenheter av den variation av stöd de fått under barnets vårdtid. Upplevelser 
från CHIP-gruppen och kontrollgruppen integrerades i de första två huvudtemana, men då 
stora variationer mellan grupperna förekom i det tredje huvudtemat, beslutades att skriva 
fram vilka upplevelser som kom från CHIP respektive kontrollgruppen för detta avsnitt.  
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Reflexivitet 

 
Under arbetets gång fördes en gemensam loggbok där författarna löpande noterade 

reflektioner, beslut som tagits gällande kodning, och diskussioner kring svårtydda citat som 
uppstått under den individuella kodningen. 

Vi har också reflekterat över vår subjektivitet som en del av arbetet. Ingen av författarna 
har varit involverade i forskningsprojektet eller datainsamlingen innan arbetets start och var 
därmed relativt oberoende av projektets utfall. Författarna kände dock till vilka deltagare som 
fått CHIP och vilka som tillhört kontrollgruppen då det framgår tydligt i intervjuerna. Extra 
hänsyn har tagits för att undvika snedvridning och säkerställa att perspektiv från båda 
grupperna representeras i resultaten. Detta har gjorts genom kontinuerliga diskussioner i 
handledning samt noggrann och regelbunden jämförelse av analys gentemot ursprungsdata. 

Författarna har inga egna erfarenheter av vård av barn med medfött hjärtfel, och som 
psykologstudenter kan det tänkas att vi tenderar att värdera psykologiskt stöd som mer positivt. 
 
 
Etik 

 
Etikprövning genomfördes för forskningsprojektet CHIP-Infant (Dnr: 2021-

01529/2023-00268-02). Data från forskningsprojektet är sekretesskyddat utifrån 
Dataskyddsförordningen (GDPR) och har för föreliggande studie förvarats på ett säkert sätt. 
Informerat samtycke säkerställdes vid intervjuerna genom att deltagaren innan intervjun 
informerades skriftligt om att deltagandet är frivilligt, att denne kunde tacka nej utan 
konsekvenser, samt kring frågor om konfidentialitet och datahantering. Samma information 
gavs även muntligt i början av intervjun för att försäkra sig om att deltagaren samtyckte till att 
delta och kände till förutsättningarna för deltagande. 

 
 

Resultat 
 
Syftet med föreliggande studie var att undersöka hur föräldrar till barn med medfött 

hjärtfel, som antingen fått reguljär vård eller det preventiva föräldrastödsprogrammet CHIP-
Infant, upplevde det psykosociala stödet samt bemötandet från vården i samband med barnets 
hjärtfel. Analysen av data resulterade i tre huvudteman, med två eller tre underteman till varje 
huvudtema. 
 
 
Delaktighet i vård 

 
Det första temat handlar om föräldrarnas osäkerhet eller känsla av att inte vara expert 

på sitt barn. Vissa föräldrar uttryckte svårigheter kopplat till att få känna sig som en förälder 
till sitt barn i samband med barnets behandling, exempelvis genom att inte spontant kunna ta 
upp barnet på grund av medicinsk utrustning. En ytterligare utmaning för föräldrarna i samband 
med barnets tillstånd och vistelsen på sjukhuset var att förstå vad barnets diagnos innebar samt 
hur de olika vårdinsatserna skulle gå till eller fungera. Dessa svårigheter kunde hjälpas av att 
personalen involverade föräldrarna i vården och omvårdnaden av barnet, och gav tydlig och 
begriplig information löpande.  
 
Stöd för att bli delaktig i omvårdnaden av barnet 
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 Att inte vara delaktig i praktiska moment kopplat till omvårdnaden av barnet beskrevs 
av vissa föräldrar leda till att de kände sig som iakttagare eller besökare snarare än föräldrar. 
Som beskrivet i följande citat så upplevde flera föräldrar att de inte visste hur de skulle sköta 
om barnet, och upplevde en rädsla för att göra fel. 

  
Man tänker att här är det ni som jobbar och ni sköter om och ni vet vad som ska 
göras och hur det ska göras att man kanske inte riktigt vågar ta för sig. Även 
fast det är mitt barn så vet jag inte, är det jag som ska tvätta [barnet] och hur 
ofta ska [barnet] tvättas och på vilket sätt. (Kontrollgrupp) 
  
Många föräldrar beskrev därför att de uppskattade när de fick stöd av vårdpersonalen i 

att vara delaktiga i praktiska moment så som matning, att ge medicin, tvättning, att byta blöja, 
att trösta barnet och att hålla barnet. En förälder beskrev det som att de i och med vistelsen på 
sjukhuset, där personalen gav dem mycket stöd i att vara delaktiga, upplevde att de hade fått 
betydligt mer råd och handledning kring praktisk omvårdnad och tröstning än vad nyblivna 
föräldrar vanligtvis får: “Vi har ju fått mycket mer stöd med praktiska saker som inte har med 
[barnets] hjärtfel att göra som man som förälder får hitta på att lösa bäst du vill själv om du blir 
utskriven dag två från BB.” (Kontrollgrupp) 
 
Tydlig och begriplig information om barnets tillstånd 

Att förstå barnets diagnos och vård var viktigt för att känna sig delaktig i barnets vård. 
Flertalet föräldrar beskrev att de uppskattade när vårdpersonalen gav tydlig information om 
vården, som följande förälder beskrev:  

 
Information tycker jag är viktigt, för då är det lättare för mig att hantera, för då 
vad jag vad som händer. Framförallt när man får tydlig och rak information. Det 
finns inga frågetecken och ingenting som är inlindat på något sätt för då vet man 
ju inte. (CHIP-grupp) 
 
Förberedande information återgavs också som en viktig aspekt. Detta kunde både 

handla om att personalen under sjukhusvistelsen tog sig tid att löpande förklara den planerade 
vården och möjliga händelseförlopp, men också på ett mer långsiktigt sätt för de föräldrar som 
fått besked prenatalt, som synes i följande citat: 

  
De hade ju gett oss ett ungefär, beroende på hur [barnet] mådde, och 
återhämtade sig från födseln, och hur medicinen svarade. Vi fick även reda på 
av läkaren vad de skulle göra för ingrepp och hur de skulle göra och vad de hade 
sett. Så vi hade väl hyfsat koll i alla fall på vad som skulle hända, men de kan 
ju inte säga exakt vad som skulle hända heller. (Kontrollgrupp) 
  
Ytterligare en aspekt av informationsförmedlingen i citatet ovan var att vårdpersonalen 

inte alltid kunde ge helt rak och tydlig information eftersom de själva inte kunde förutspå exakt 
vad som skulle ske. Majoriteten av föräldrarna uttryckte förståelse för detta. Det verkade för 
flera föräldrar inte heller utgöra ett hinder kopplat till att känna sig delaktiga och skapa sig 
förståelse. De flesta föräldrar redogjorde för att de genomgående fått information i en för dem 
tillräckligt stor utsträckning. En viktig del av detta var att det fanns utrymme och möjlighet att 
ställa frågor. En förälder uttryckte att hen fick bra information och möjlighet att ställa frågor, 
men att det var svårt att komma på frågor att ställa till vårdpersonalen. 

Utöver att få informationen, framstod också hur informationen gavs som en 
betydelsefull aspekt för deltagarna. Många föräldrar skildrade vårdpersonalen överlag som 
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mycket pedagogiska och tydliga när de gav föräldrarna information. Flertalet föräldrar beskrev 
att läkare använde sig av schematiska bilder för att förklara hjärtfelet. Dessa typer av 
anpassningar uppskattades, medan en brist på anpassning med ett medicinskt avancerat språk 
blev obegripligt och frustrerande för föräldrar som själva inte hade medicinsk kunskap sedan 
innan. Otillräcklig eller otydlig information, speciellt i samband med upptäckten av hjärtfelet, 
kunde också leda till att föräldrarna försökte läsa av och tolka vårdpersonalens reaktioner, 
ansiktsuttryck eller kroppsspråk för kompletterande information: “Jag kommer ihåg hennes 
ansiktsuttryck när hon lyssnade på hjärtat, även om hon försökte vara helt neutral så såg man 
att hon spärrade upp ögonen. Då insåg jag, fan, någonting är fel.” (Kontrollgrupp). 

Många föräldrar beskrev även att de haft svårt att ta in information och uttryckt ett behov 
av att informationen repeterades. Att få möjligheten till ett samtal med kardiolog vid ett senare 
tillfälle beskrevs som värdefullt av de föräldrar som fått ett sådant inom ramen för CHIP. Det 
framkom även en variation i föräldrars behov av information, där vissa beskrev att de inte 
behövde veta mer än det som var absolut nödvändigt medan andra ville få så mycket 
information som möjligt: “Vi hade ett behov av att man gick igenom planen. Så man kände att 
de hade koll. Man hamnar ju lätt i att nu vet ni inte vad ni håller på med. Fast de egentligen 
visste det.” (Kontrollgrupp). Behovet av upprepad och utförlig information kunde delvis bero 
på att föräldern ville ha kontroll, men också för att föräldern skulle förstå hur vårdpersonalen 
resonerade och agerade. 

Att som förälder veta vart man kunde vända sig för att få information beskrevs också 
som mycket viktigt. “Vi fick direktnummer till alla, läkare och sjuksköterskor och det fanns 
hela tiden en kontaktpunkt, vilket kändes väldigt bra. Att inte bara bli lämnade vind för våg [//] 
utan hjälpen fanns där redan kändes väldigt skönt.” (CHIP-grupp). Som denna förälder beskrev 
blev telefonnumren en värdefull länk till specialistsjukvården efter att de åkt hem, då hen 
upplevde det som svårt att få rätt råd och information från hemsjukhuset. 

 
 

Stödjande interaktioner 
 

Detta andra huvudtema handlar om föräldrarnas interaktioner med vårdpersonal med 
fokus på föräldrarnas välmående på ett emotionellt plan. Föräldrarnas stress och ångest under 
sjukhusvistelsen och inför barnets operation kunde hjälpas av att vårdpersonalen tog hänsyn 
till dem i sättet de kommunicerade, hade ett empatiskt bemötande samt uppmärksammade 
föräldrarnas och eventuella syskons behov. 
 
Hänsynsfull och betryggande kommunikation 

En stor del av deltagarnas beskrivningar av psykosocialt stöd handlade om hur 
vårdpersonalen kommunicerade och vad detta väckte i föräldrarna rent emotionellt. Många av 
deltagarna skildrade läkare som kommunicerade på ett lugnande sätt, främst genom att fokusera 
på det positiva i situationen. När en förälder exempelvis var ledsen och orolig efter att ha fått 
besked om diagnos betonade läkaren att det faktum att man nu hade hittat felet också innebar 
att man visste hur man skulle åtgärda det. 

Sättet på vilket vårdpersonalen kommunicerade med föräldrarna och vad det väckte för 
känslor i föräldrarna blev relevant både i dagliga möten med vårdpersonalen av mer informella 
karaktär, och vid tillfällen som hade som huvudsakligt syfte att förmedla information, som vid 
ett möte med kirurgen inför operation. Föräldrar beskrev också olika förväntningar på sättet att 
kommunicera utifrån vårdpersonalens yrke. Flertalet föräldrar tog upp specifikt läkares sätt att 
kommunicera och betonade att läkare till största del förväntades kommunicera på ett sakligt 
sätt. Detta uppfattades av vissa som positivt i specifika situationer. 
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All sjukvårdspersonal [//] som inte är läkare [//] leker ju och gullar och allt sånt 
där. Läkare kan också göra det till viss del men det är lite mer: “vi har gjort det 
här och det här, det gick bra eller så gick det dåligt”. Och vi är nog ganska 
tacksamma för det också. För när vi har pratat med kirurger inför och efter 
operation, då har vi inte något jättebehov av att höra sympati eller liknande för 
vi vill bara veta vad är planen och hur ska den utföras. (Kontrollgrupp) 
  
Föräldrar beskrev att denna ärlighet kunde göra ont men att de förstod att det var 

nödvändigt. En deltagare nämnde också att den rationella tonen hos läkaren ledde till att 
föräldern själv svarade med rationalitet och saklighet snarare än på ett känslomässigt vis. Till 
skillnad från detta beskrev vissa föräldrar det som svårt att träffa läkare som kommunicerade 
på ett fyrkantigt vis och uppskattade de läkare som hade ett mer nyanserat och finkänsligt språk. 

Det fanns också exempel på kommunikation från vårdpersonalen som upplevdes som 
oroande snarare än betryggande. Flera föräldrar beskrev exempelvis att de ibland själva 
upplevde att de behövde ta ansvar för barnets vård, som synes i följande citat: ”De situationerna 
har ju skett där man behöver ha rätt person på plats för att något ska hända. Och där vi som 
föräldrar behöver vara vårdgivare i princip och berätta för dem vad som ska göras” (CHIP-
grupp). Vissa föräldrar beskrev även en brist på koordinering mellan vårdinstanser, speciellt 
efter utskrivning men även mellan barnbördsavdelningen (BB) och BHC. “Vi föräldrar blir 
koordinatorer på något sätt. [//] Vi är jättenöjda med kontaktsjuksköterskan på 
Barnhjärtcentrum men vi hade kanske gärna sett att den var lite mer övergripande för alla 
delarna liksom, så att man hade någon som hade koll på allt” (Kontrollgrupp). 

 
Ett empatiskt bemötande från vårdpersonalen 

En aspekt som flera föräldrar beskrev som särskilt viktig var att bli bemött med empati 
av vårdpersonalen, något som kunde ske både explicit och icke-verbalt. De flesta föräldrar 
beskrev att de fick ett varmt och finkänsligt bemötande av vårdpersonalen, som i följande citat: 
“De var väldigt, väldigt varma. Inkännande mot oss och mot [barnet]. Liksom väldigt... Det 
märks att de var vana vid att hantera personer i kris om man säger så.” (Kontrollgrupp). Det 
fanns emellertid exempel på när personalens empati träffade fel, som följande förälder beskrev 
kring en sjuksköterska som försökt visa sitt stöd för föräldern: ”jag grät och var arg och liksom, 
du vet den här sköterskan [skratt] som säkert gjorde sitt bästa, [//] jag tyckte bara [sköterskan] 
var helt oempatisk” (CHIP-grupp). 

En viktig aspekt av vårdpersonalens arbete kan därmed tänkas vara att läsa av och 
uppmärksamma när föräldrarna är mottagliga för stöd, och när de å andra sidan behöver få 
utrymme att hantera sina känslor själva. Denna uppgift är rimligtvis inte en enkel sak. 
Vårdpersonalen beskrevs emellertid i de flesta fall ha lyckats med denna balansgång. 

Något som framställdes som betydelsefullt var att känna att man blev tagen på allvar i 
sin oro. En familj beskrev att de observerat en förändring i sitt barns mående som gjorde dem 
oroliga: “Det jobbigaste var att vi inte kände att vi blev lyssnade på. Utan de bara "ni har 
jättebra koll, vi ser att ni är vana att göra kontroller”. Och vi bara, men varför lyssnar ni inte på 
oss då?” (CHIP-grupp). 

En ytterligare aspekt som framkom i föräldrarnas berättelser är när personal på ett icke-
verbalt eller indirekt sätt bemötte föräldrarna med empati. Flertalet föräldrar beskrev till 
exempel hur personalen tog sig extra tid och verkade vilja försäkra sig om att de verkligen 
förstod och kände sig trygga med ingreppen. 

  
Jag har ju förstått att det här är ju ett rutiningrepp för dem som de gör rätt ofta. 
Men för oss var det ju inte det, så att han tog sig tid och kom, [//] pratade och 
förklarade processen för oss som för honom är [som] att klippa naglarna typ. 
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Men för oss är det ju det största som har hänt. Så 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 så där, det gjorde jättemycket för tryggheten liksom. Så jag 
fick väldigt gott förtroende av det. Det gjorde väldigt mycket. (CHIP-grupp) 
  
Som synes i citatet beskrevs det att läkaren anpassade sitt bemötande utifrån 

föräldrarnas behov, vilket för föräldrarna skapade trygghet och förtroende. 
I ytterligare ett fall beskrev en förälder att en sjuksköterska under en rundvandring innan 

sjukhusvistelsen gav sin syn på resurserna och kvaliteten på vården. 
  
Då var det också så mycket i media kring att sjukvården var så överbelastad och 
att alla sköterskor gick på knäna. [//] Då sa hon ”det här är ingenting jag kan 
skriva under på, för barnsjukvården i Sverige är så prioriterad. Jag har aldrig 
känt så som det målas upp i media, bara så ni vet det”. Då kunde jag också känna 
att, bra, då har de ork att gå till jobbet och ta hand om [mitt barn] när [barnet] 
behöver det som mest. Så det var väldigt skönt. (CHIP-grupp) 
  
En förälder beskrev också att det kändes svårt att kritisera eller ta upp problem med 

vårdpersonalen på grund av den utsatta position man befinner sig i som förälder till ett sjukt 
barn, och det uttrycktes att man i vissa fall inte vågade stå upp för sin upplevelse eller känsla. 
Kopplat till detta betonade några att vårdpersonalen var lyhörd inför föräldrars eventuella 
missnöje och känslighet under deras krisreaktion, exempelvis genom att inte svara defensivt 
när föräldrar upplevde att något blivit fel. Följande citat är ett exempel på när föräldrars 
missnöje verkar ha hanterats på ett konstruktivt sätt. 

  
Det är bara att det är så himla skört när det gäller ens barns liv. Så det blev en 
stor grej och vi var väldigt arga men vi kände ändå sen att vi fick gehör för det, 
sköterskor som rent ut sa ”vi vill att ni får tillbaka förtroendet för oss”. (CHIP-
grupp) 

  
Uppmärksammande av föräldrars och syskons behov 

Ytterligare en aspekt av det psykosociala stödet kopplat till föräldrarnas välmående 
handlade om personalens lyhördhet gentemot föräldrars och syskons behov. Vårdpersonalen 
beskrevs i många fall se och bekräfta föräldrarnas behov av att ta hand om sig själva genom att 
ta en promenad, äta eller åka hem och sova. Detta var speciellt relevant eftersom dessa behov 
lätt kunde glömmas bort eller förbises av föräldrarna själva. Samtidigt förekom det också 
exempel på situationer då föräldrar upplevde sig bli dömda och skuldbelagda av 
vårdpersonalen för att de exempelvis var hemma med sitt andra barn, vilket resulterade i en 
ännu mer påfrestande situation.  

Att inte bara se till föräldrars individuella behov utan också familjen som en enhet 
beskrevs som betydelsefullt av många föräldrar. Vissa föräldrar beskrev att de fick hjälp av 
vårdpersonalen att förklara hjärtfelet för syskonen och att syskonen kunde också kunde få gå 
på aktiviteter i anslutning till sjukhuset. Det var också viktigt för många att få ha hela familjen 
med syskon samlad, exempelvis genom att familjen fick bo på sjukhuset. Pandemin var en 
faktor som försvårade detta, bland annat beskrev en förälder: “vi fick inte lov att vara [på 
sjukhuset] på nätterna, vilket jag tyckte var piss och hemskt, förstår inte hur man som [förälder] 
förväntas lämna sitt barn” (CHIP-grupp). Många föräldrar var också frustrerade för att bara en 
förälder fick närvara under pandemin. En del föräldrar beskrev dock att vårdpersonalen gjorde 
undantag med pandemireglerna för att familjen skulle kunna vara samlad, vilket var väldigt 
värdefullt.  
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Att mamman fick träffa barnet en liten stund efter förlossningen beskrevs som viktigt 
av flera föräldrar: “rent liksom för [barnets] vårds skull så är det väl bättre att bara skicka iväg 
[barnet] direkt, men bara de trettio, fyrtiofem sekunderna som [barnet] får med [mamman] är 
ju liksom jättevärda.” (CHIP-grupp). Att vården kan bidra med individanpassade sätt att 
underlätta den belastning som det medfödda hjärtfelet innebär för hela familjen kan därmed 
förstås som en viktig aspekt av det psykosociala stödet. 
 
 
Formella psykosociala insatser 
 

Det tredje huvudtemat som kunde identifieras berör de formella psykosociala insatser 
som familjerna erhållit från sjukvården. I detta tema ingår föräldrars beskrivningar av vad 
insatserna innehållit och vad som varit hjälpsamt samt både strukturella och individuella 
faktorer som påverkar hur de kan ta till sig insatserna.  

 
Det verksamma i de formella psykosociala insatserna 

Samtal med psykolog och kurator beskrevs av de flesta som erhållit CHIP, samt av några 
familjer som fått reguljär vård. När föräldrarna som deltagit i CHIP tillfrågades kring hur de 
upplevt stödprogrammet beskrev majoriteten av dem en känsla av att bli uppfångad och att 
känna sig mindre ensam genom stödet från CHIP. Exempelvis beskrev en förälder: “Det känns 
som att CHIP ser vikten av att föräldrarna behöver få så bra stöd som möjligt för att kunna vara 
ett så bra stöd som möjligt för sitt barn som möjligt“ (CHIP-grupp). Flera föräldrar i CHIP-
gruppen beskrev också att både psykologsamtal och mötet med barnkardiolog varit hjälpsamt 
specifikt kopplat till att inte begränsa eller vara överdrivet försiktig med barnet i framtiden. 

Deltagarna från både CHIP-gruppen och kontrollgruppen beskrev att de mestadels 
deltog parvis vid psykolog- och kuratorsamtalen, men några föräldrar beskrev att de haft 
individuella samtal. Något som återkom i båda gruppers beskrivningar av innehållet i psykolog- 
och kuratorsamtalen var behovet av att få ventilera känslor och bearbeta det som hänt, som 
synes i citatet nedan där en förälder beskriver vilken skillnad detta gjort för dem. 

  
Jag tror att den delen gjorde jättemycket av att man kan leva normalt idag. [//] 
Vi går inte runt och har en massa obearbetat kring det här. Det tror jag att man 
skulle ha [annars]. Jag tror att det skulle vara situationer som liksom låg och 
grodde. Att man skulle känna sig otrygg på ett helt annat sätt. (Kontrollgrupp) 
                 
Ytterligare något som nämndes som viktigt för många föräldrar i båda grupperna var 

behovet av att få ventilera erfarenheten att vara på sjukhus. Flera familjer berättade att 
psykologen hjälpte till med att fånga upp svårigheter med bemötande från annan personal, och 
en familj ur kontrollgruppen kände en särskild backning av sin psykolog och upplevde det som 
att psykologen förde deras talan på möten med annan vårdpersonal.  

En aspekt som flera föräldrar i CHIP-gruppen beskrev att de uppskattat var att 
psykologen som höll i samtalen hade särskild kunskap om barn med medfött hjärtfel, vilket 
gjorde att föräldrarna kände sig mer förstådda. 

Psykologsamtalen användes i båda grupper även för att samtala om syskonen till det 
hjärtsjuka barnet: “Jag tror mer för oss handlar om hur vi ska hantera [syskonen] än hur vi ska 
hantera [barnet]. För att [barnet] är i trygga händer.” (Kontrollgrupp). En familj i 
kontrollgruppen beskrev att de blev erbjudna extra insatser till syskonet, där syskonet fick gå 
undan och leka och få utlopp för sina känslor. Hos flertalet föräldrar fanns en oro att syskonen 
blev bortprioriterade och därför uppskattades insatser där syskonet fick bli sett och hört. Några 
föräldrar ur kontrollgruppen beskrev att de uppskattat att bara få ventilera oron kring syskon i 
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samtalen. Några föräldrar i CHIP-gruppen beskrev att de fick konkreta verktyg och boktips för 
att bättre hantera utmanande situationer med syskon hemma. 

Flera föräldrar i CHIP-gruppen uppgav även att de fick stöd i sin parrelation genom 
stödprogrammet. Psykologsamtalen kunde till exempel öka och förbättra kommunikationen 
mellan föräldrarna, som följande deltagare beskriver: “Jag tror att det kanske har lärt oss att 
prata lite med varandra. Att sätta ord på de där känslorna, vad man känner och vad som är 
jobbigt.” (CHIP-grupp). Ett par föräldrar i kontrollgruppen beskrev att de hade fått liknande 
stöd för parrelationen från en kurator. 

Föräldrar som deltagit i CHIP beskrev att sessionerna ofta var orienterade kring CHIP-
handboken och ta del av filmen som ingår i CHIP-programmet, medan andra föräldrar i CHIP-
gruppen använde sessionerna mer för att ventilera känslor och uppskattade ett mer fritt upplägg. 
En förälder beskrev att hen kände att hen fått tillräckligt med information om hjärtfelet under 
vårdtiden, men att barnets mor- och farföräldrar hade behållning av att läsa CHIP-handboken.  

CHIP-filmen var en viktig aspekt för många föräldrar i CHIP-gruppen. Fördelarna med 
filmen var främst kopplade till att få känna hopp genom att höra andra familjers berättelser och 
se andra barn med medfött hjärtfel som vuxit upp, som synes i följande citat.  

  
Det är värdefullt att se att man inte är ensam, man känner ju sig ganska ensam 
när en sån här grej händer. Varför vårat barn av alla barn som föds liksom? Att 
se att många har gjort den resan och det kan och det ska bli bra. Det är det man 
siktar på. Många lever liksom ett fullgott liv [//]. Så det var ändå hoppfullt på 
något vis att se att det finns ett ljus i [slutet av] tunneln. (CHIP-grupp). 
  
Medan de flesta i CHIP-gruppen uttryckte en uppskattning för handboken och filmen 

fanns det ett föräldrapar vars barn haft ett mindre komplicerat sjukdomsförlopp som upplevde 
att de inte riktigt kände igen sig i beskrivningarna av familjer med mer komplexa hjärtfel, 
exempelvis kring vad det skulle innebära för barnet i framtiden. 

Flera föräldrar som deltagit i CHIP betonade att programmet gav en värdefull möjlighet 
att få se tillbaka och bearbeta det som hänt efter att ha skrivits ut från sjukhuset: “När man 
lämnade insåg man ganska snabbt att [//] inte har någon info kring någonting så då var det 
ganska skönt och varmt att komma tillbaks och få prata om den tiden igen och kunna bearbeta 
den i efterhand med [psykologen].” (CHIP-grupp). 

 
Strukturella faktorer som påverkar mottagandet av formella insatser 

Många gånger beskrev föräldrarna ett stort behov av formellt psykosocialt stöd, men 
olika faktorer kunde göra det svårt för föräldrarna att ta emot eller tillgodogöra sig stödet. Detta 
beskrevs delvis påverkas av strukturella faktorer såsom tillgänglighet, kontinuitet och stödets 
organisation. 

Många föräldrar i CHIP-gruppen berättade att det underlättade när vårdpersonal tänkte 
åt dem, genom att till exempel tidigt erbjuda och vägleda till insatser, snarare än att man skulle 
behöva ta tag i det själv, som följande förälder beskriver: “För just där och då, alltså… Jag 
känner att ens initiativförmåga är ju inte så hög. Då vill man bara bli omkramad av kunnigt 
folk liksom.” (CHIP-grupp). Att få 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 
tillgänglig utan att komma för nära, att hitta balansen i det och att ha en slags lyhördhet inför 
föräldrarna i denna situation. Psykologen i CHIP hittade enligt en förälder rätt balans i att 
uppmuntra föräldrarna till att utnyttja insatserna som fanns. Några föräldrar i kontrollgruppen 
skildrar å andra sidan att stöd tidigt erbjudits, men att det sedan runnit ut i sanden eller inte 
blivit något av det trots att de tackat ja.  
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Andra strukturella aspekter som underlättade för föräldrarna i CHIP-gruppen att ta emot 
formellt stöd var om man kunnat ha digitala möten, att man kunnat ta med syskon och att 
logistiken kring olika besök fungerade bra på så sätt att man till exempel kunde boka om ett 
psykologsamtal till samma dag som familjen ändå skulle komma till sjukhuset för en medicinsk 
kontroll. Det framkom emellertid också vissa svårigheter kopplat till de digitala mötena 
specifikt, där vårdpersonal haft problem med att få tekniken att fungera. 

Flera familjer uttryckte en önskan om att få en kontinuerlig kontakt hos samma person 
från att hjärtfelet upptäcktes under graviditeten. I kontrollgruppen fanns även flera 
beskrivningar av att ha efterfrågat insatser för att bearbeta känslorna kring barnets hjärtfel, men 
att föräldrarna inte kunnat få hjälp av vården eller att insatser upplevts som otillräckliga.  

Ytterligare något som beskrevs som hjälpsamt var när psykologerna var flexibla och 
lyhörda gentemot föräldrarna, och det upplevdes vara enkelt och okomplicerat att delta på 
psykologsamtalen vilket beskrevs av följande förälder ur kontrollgruppen: “Det var så skönt 
för det var helt kravlöst. [//] Det var liksom ingenting som du måste ringa och meddela om ni 
inte kommer.” (Kontrollgrupp). En förälder beskrev också hur hen fick sitta med på 
psykologsamtal tillsammans med sin partner utan att delta rent verbalt. 

  
Då hade de ju tagit med sig sådana pluspussel och lite kuber att pilla med [//]. 
Även om inte jag fick hjälp för att jag valde liksom att försvinna. [//] Just bara 
att sitta och pilla med någonting, ha någonting att göra medan man sitter 
bredvid. Hjälpte en hel del för mig i alla fall. Även fast man inte får face to face 
hjälp liksom så försöker man skjuta in lite från baksidan. (Kontrollgrupp) 
 

 
Individuella faktorer som påverkar mottagandet av formella insatser 

Den första sjukhusvistelsen beskrevs av föräldrar som påfrestande och utöver de 
strukturella faktorerna så verkade det också finnas stora individuella skillnader i huruvida man 
kunde tillgodogöra sig psykosociala insatser eller inte, samt vid vilken tidpunkt man var redo 
för att ta emot det. Kopplat till detta beskrevs individuella faktorer som påverkade förmågan 
att ta emot stöd, såsom psykologisk beredskap, inställning till stöd samt individens sätt att 
hantera påfrestande situationer. 

Föräldern ur kontrollgruppen som i citatet ovan fått sitta med på psykologsamtal utan 
att delta rent verbalt beskrev en viss ovilja gentemot att aktivt delta i de psykosociala insatserna, 
en viktig individuell förutsättning att beakta kopplat till att ta emot insatser. Föräldern sa sig 
emellertid som synes i citatet ändå ha blivit hjälpt av att få sitta med och uppskattade att hens 
behov respekterades genom att psykologen gjorde anpassningar. På samma tema uppgav vissa 
föräldrar i kontrollgruppen att de hade önskat att insatser från psykolog var obligatoriska för 
att man verkligen ska få chansen att prata av sig. En förälder i kontrollgruppen som fått 
stödinsatser beskrev det som att man inte hade tänkt på att behovet fanns om man inte fått 
stödet, men att man märkte att stödet var väldigt bra för en när man väl hade det. En förälder 
ur CHIP-programmet beskrev i linje med detta att det var bra att inte själv behöva efterfråga 
vård. 

  
Jag tycker det har varit jättebra, egentligen påtvingat. Om de hade frågat mig, 
vill du, hör av dig om du behöver hjälp, då hade jag aldrig hört av mig, för det 
hade jag aldrig pallat. Nu blev det ju, här har vi bokat en tid. Nu behöver du 
bara starta telefonen [//] och det känns verkligen mycket enklare och bättre om 
någon annan tänker det åt en. [//] Det tycker jag var bra. Även om jag emellanåt 
kanske tyckte att det var, just där och då, vad fan ska jag sitta på det här för, jag 
skiter väl i det, jag är här med [mitt barn]. (CHIP-grupp) 
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Vissa föräldrar, som i citatet ovan, beskrev att de i efterhand kunde se poängen med att 

ha fått psykosociala insatser även om man i stunden inte kunnat se det, vilket kan tänkas vara 
en viktig faktor att beakta. En annan förälder beskrev en mer genomgående ovilja gentemot de 
psykosociala insatserna, och menade att hen snarare hanterade jobbiga situationer genom att 
stänga ute andra. En annan förälder beskrev å andra sidan att hen hade sökt hjälpen på egen 
hand även om det inte erbjudits. Detta synliggör hur föräldrarnas individuella förutsättningar 
leder till olika inställningar gentemot de psykosociala insatserna. 

Gällande tidpunkten vid vilken föräldrarna ville ha psykosociala insatser framkom 
också stora individuella skillnader. Vissa sa att de ville ha stödet tidigt, exempelvis beskrev 
föräldrar att de känt sig ensamma eller sökt mycket information själva under graviditeten efter 
att de fått besked om diagnos, i brist på tillgängligt stöd, och att det vid den tidpunkten varit 
bättre att bli uppfångad och få verifierad information och professionellt stöd direkt. Föräldrar 
som däremot var av motsatt åsikt berättade att de haft svårigheter med att tillgodogöra sig stödet 
under den första tiden, och att det därför hade passat dem bättre att få stödet senare. 
Svårigheterna med att tillgodogöra sig stödet beskrevs kunna bero på flera anledningar, 
exempelvis att man var i chock och inte mottaglig för att börja prata och bearbeta, att det var 
viktigare att få information och fakta kring vården och barnet, eller att man under den första 
tiden hade ett större behov av att familjen än att sitta på samtal hos psykologen. “Jag kände inte 
att jag fick ut jättemycket utav det just jämfört med nu. Jag kände nog att det för min del var 
lite tidigt att börja bearbeta det redan. Det var skönare att bara vara vi.” (CHIP-grupp) 

Flertalet föräldrar som hade svårigheter med att använda sig av stödet under den första 
tiden, oavsett anledning, beskrev att det i stället var mycket givande att de som deltagare i 
CHIP-programmet fått möjlighet till fortsatt psykologstöd under ett senare skede, där de 
uttryckte att de kunnat bearbeta vad de varit med om.  

  
 

Diskussion  
 

Föreliggande studie syftade till att undersöka hur föräldrar till barn med medfött hjärtfel, 
som antingen fått reguljär vård eller det preventiva föräldrastödsprogrammet CHIP-Infant, 
upplevde det psykosociala stödet samt bemötandet från vården i samband med barnets hjärtfel. 
Analysen utgick från en modell av psykosocialt stöd som tagits fram av Driscoll et al. (2023) 
och som innefattar tre centrala pelare; delaktighet i vård, stödjande interaktioner, samt formella 
psykosociala insatser. I resultatet framkom att föräldrarna i föreliggande studie beskrev 
vårdpersonalen som behjälpliga genom att de involverade föräldrarna i den dagliga 
omvårdnaden av barnet, samt säkerställde att föräldrarna löpande fick tydlig information i den 
mån det var möjligt. Vad gäller stödjande interaktioner var ett empatiskt bemötande från 
vårdpersonalen betydelsefullt och föräldrar upplevde detta både genom explicit tröst och på 
mer icke-verbala sätt, där personalen förmedlade en mellanmänsklig värme i sättet de 
behandlade föräldrarna. Det tredje temat handlade om formella psykosociala insatser. Det 
verksamma i dessa insatser beskrevs av föräldrarna bland annat ha varit att få ventilera känslor 
kring barnets sjukdom samt sjukhusvistelsen. En skillnad i resultaten jämfört med Driscolls et 
al. (2023) resultat var att data i föreliggande studie underströk vikten av empati från 
vårdpersonalen, samt att detta kunde förmedlas både explicit och implicit. 

Som redovisats i inledningen utgick studien som modellen baseras på från en design 
som skiljer sig från den som använts i föreliggande studie. Driscoll et al. (2023) ställde 37 
öppna frågor som deltagarna fick svara på skriftligen genom en digital plattform, medan data 
till föreliggande studie samlades in genom intervjuer. Denna data kan därför bidra med ett 
annat djup, eftersom möjlighet funnits att ställa följdfrågor och fördjupa deltagares resonemang 
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och berättelser. Ytterligare en skillnad har att göra med avgränsning. Medan Driscoll et al. 
(2023) har en bredare definition av psykosocialt stöd och till exempel inkluderar kamratstöd i 
sin modell, har denna studie syftat till att undersöka det psykosociala stödet och bemötandet 
familjer fått inom vården, närmare bestämt på BHC. Utifrån dessa grundläggande skillnader i 
design och syfte gjordes i föreliggande studie en abduktiv analys där teori och data vägdes 
samman, för att förvalta djupet i data och för att på ett rättvisande sätt fånga essenserna i 
deltagarnas berättelser. 

 
 

Begriplig information – vad är det? 
 
I majoriteten av intervjuerna lyfte föräldrarna vikten av delaktighet i vården och tillgång 

till information kring barnets tillstånd som centrala aspekter av det psykosociala stödet och 
bemötandet från vården. Detta stämmer väl överens med resultatet som framkom i studien av 
Driscoll et al. (2023) och som även har framkommit i andra forskningsstudier. Sabaz et al. 
(2026) presenterade tydlig, tillgänglig och snabb information som en kritisk aspekt för föräldrar 
till prematurt födda barn med medfött hjärtfel, och Lumsden et al. (2019) tog även upp 
information som en viktig förutsättning för att föräldrar till barn med medfött hjärtfel ska kunna 
förstå och börja hantera de situationer de ställts inför. Tydlig och begriplig information från 
vårdpersonalen kan således sägas vara av avsevärd vikt för föräldrar till barn med medfött 
hjärtfel.  

Något som emellertid blir tydligt vid närmare granskning av resultaten i föreliggande 
studie är att innebörden av tydlig och begriplig information kan variera mellan olika föräldrar. 
Vissa föräldrar uttryckte ett starkt behov av att få reda på allt som hände, ibland för att 
säkerställa att vårdpersonalen skötte om barnet på rätt sätt, medan andra beskrev att de litade 
på att de fick den information som var nödvändig. Dessa individuella skillnader kan tänkas 
bero på en rad olika faktorer, där epistemisk tillit skulle kunna vara en sådan faktor. En 
definition av epistemisk tillit är en individs villighet att betrakta ny kunskap som trovärdig 
(Fonagy & Allison, 2014). En individs grad av epistemisk tillit bör enligt Caronia och Ranzani 
(2024) även betraktas som något som successivt byggs i ett samspel, i detta fall mellan en 
förälder och vårdpersonal, snarare än en stabil, inre disposition. Eftersom deltagarna i denna 
studie uppvisar varierande tillit till vården, kan en central uppgift för vårdpersonalen vara att 
stärka föräldrarnas tillit, exempelvis genom att läsa av föräldrarnas individuella behov av 
information.  

Ytterligare en aspekt som blir relevant i relation till detta är tillgången till resurser inom 
vården. Även om en förälder har ett stort behov av information så kan det i realiteten bli 
orimligt att tillfredsställa dessa behov då det riskerar att ta resurser från barnet som är den 
primära patienten. Utmaningen för vårdpersonalen blir därmed först att bedöma hur stort behov 
av information varje enskild förälder har, därpå ge tillräckligt mycket information för att 
föräldern ska känna sig trygg, och samtidigt balansera det mot barnets behov av vårdens tid 
och resurser. 

En annan del av temat berör möjligheten att ställa frågor. Föräldrarna i studien beskrev 
genomgående att de fick tid och utrymme att göra detta. Det framkom dock exempel på 
föräldrar som inte visste vad de skulle fråga om. Denna aspekt tas även upp av Lumsden et al. 
(2019), där deltagande föräldrar beskrev att de inte hade tillräcklig kunskap för att kunna 
formulera frågor till vårdpersonalen. I CHIP-programmet ingår att föräldrarna i samtal med 
psykolog får hjälp med att förbereda och formulera frågor, som sedan ställs under en extra 
konsultation med kardiolog med fokus på föräldrafrågor, vilket särskilt kan tänkas stödja 
föräldrar som har svårt att formulera frågor. Att få hjälp med att formulera frågor och sedan 
ställa dem kan förhoppningsvis syfta till att trygga föräldrar generellt och minska deras oro. 
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Ett empatiskt bemötande 

 
Resultaten från föreliggande studie indikerar att vårdpersonal förmedlar empati var en 

viktig aspekt av föräldrars upplevelser av bemötandet i vården i samband med barnets hjärtfel. 
Detta är också en aspekt som också är återkommande i annan forskning om föräldrars 
upplevelser av bemötande från vårdpersonal. En svensk studie som undersökt föräldrars 
upplevelser av psykosocialt stöd i samband med vård av prematurt födda barn fann att en viktig 
faktor var att vårdpersonalen förmedlar empati (Bry & Wigert, 2019). Bry och Wigert (2019) 
konstaterade att detta kan göras inte bara genom explicit tröst utan också genom en empatisk 
och varm ton i kommunikationen samt när personalen väljer att kommunicera på ett 
hänsynsfullt sätt. Detta kunde exempelvis åstadkommas genom att vårdpersonalen fokuserade 
på det positiva eller hoppfulla i situationen (Bry & Wigert, 2019). Ett exempel på denna 
företeelse var en deltagares berättelse kring att en sjuksköterska under en rundvandring 
förmedlade till föräldrarna att barnsjukvården i Sverige är prioriterad, i kontrast mot medias 
rapportering av resursbrist inom vården. Det är svårt att veta sjuksköterskans tanke bakom 
detta, men oavsett anledning upplevde föräldrarna sig lugnade som ett resultat av denna 
beskrivning. Detta kan således ses som ett exempel på ett empatiskt bemötande som föräldern 
var mottaglig för. 

I tidigare forskning har det framkommit att mödrar saknat emotionellt stöd från vården 
och att de inte upplevt sig validerade av vårdpersonal i den svåra situationen de befann sig i, 
vilket ledde till att de kände sig ensamma och övergivna (Sabaz et al., 2026). Detta kan 
kontrasteras med föreliggande studies resultat där majoriteten av deltagarna beskrev att de 
kände sig sedda och bemötta med värme av vårdpersonalen under sjukhusvistelsen. Tidigare 
forskning har även belyst att personalen i vissa fall misslyckats med att förmedla empati, och 
forskarna har resonerat kring att det kan bero på att personalen inte upplevde situationer som 
lika oroväckande som föräldrarna gjorde, och då förbisåg eller förminskade föräldrarnas oro 
och ångest (Bry & Wigert, 2019). Detta överensstämmer till viss del med resultaten i 
föreliggande studie, då vissa föräldrar beskrev att de tagit upp oro kring barnets mående och 
upplevt att vårdpersonalen inte lyssnat. Föräldrarna beskrev dock att de blivit väl bemötta och 
validerade i sina krisreaktioner. Endast ett fåtal beskrivningar av att vårdpersonalens empatiska 
uttryck har träffat fel förekommer i denna studie. I dessa fall verkar det snarare handla om 
oombedd sympati, vilket även framkommit i tidigare forskning där föräldrar beskrivit att de 
under den första tiden efter mottagandet av en svår diagnos varit defensiva och lättretliga, och 
att de reagerat negativt på känslan av att vårdpersonalen tyckt synd om dem (Lumsden et al., 
2019). 

Med utgångspunkt i dessa varierande behov och nyansskillnader i hur föräldrar i denna 
målgrupp önskar bli bemötta, kan man ställa frågan; hur ska personalen bära sig åt för att göra 
rätt för varje enskild individ? Denna fråga är nästan omöjlig att svara på. Något som är tydligt 
i resultatet i denna studie och i tidigare forskning, är att det inte finns en modell som passar 
alla. Vi vet heller inte hur vårdpersonalen gör för att läsa av föräldrarna och hantera eventuellt 
missnöje. En ledtråd vi kan få är i fallet där föräldrar tagit upp missnöje med vårdpersonalen 
och de svarat genom att be om ursäkt och förmedla en vilja att reparera föräldrarnas förtroende 
framgent. Kanske är detta trots allt en nyckelaspekt? På basis av att dessa föräldrar är en 
heterogen grupp som vårdpersonalen möter under förmodligen en av de svåraste stunderna i 
livet, är missnöje och relationella spänningar svårt att undvika. Utifrån det som framkommer i 
resultatet från denna studie verkar detta emellertid kunna hanteras av vårdpersonalen på 
konstruktiva sätt. 
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Centralt dilemma: föräldrars behov av formellt psykosocialt stöd  
 

I deltagarnas berättelser framkom stora skillnader gällande upplevda svårigheter, tankar 
om och behov av formella psykosociala stödinsatser. För de deltagare som fått CHIP erbjöds 
denna preventiva insats till alla föräldrar, oavsett behov, och det presenterades som en del av 
barnets vård. De deltagare som ingått i kontrollgruppen fick reguljär vård, där insatserna 
baserades på vad föräldrarna själva efterfrågade i samband med barnets vård. 

Flera deltagare tog upp att de i efterhand varit tacksamma för att de erbjudits och tackat 
ja till psykosociala stödinsatser, även om de inte såg poängen med det vid tidpunkten som de 
fick dem. Några uttryckte även att insatserna med fördel hade kunnat vara obligatoriska för att 
alla föräldrar verkligen ska få möjlighet att nyttja dem oavsett initial tveksamhet eller ovilja. 
Potentiellt kan det vara svårt för föräldrarna själva att i stunden förstå varför det är viktigt att 
de själva får stödinsatser när det är barnet som är sjukt, vilket även är en aspekt av frågan kring 
föräldrastöd som beskrivs i tidigare forskning (Driscoll et al., 2023). En viktig aspekt av detta 
är att syftet med förebyggande psykosociala insatser behöver tydliggöras för föräldrar, 
exempelvis genom att göra dem medvetna om frågor som kan komma att bli aktuella längre 
fram och att insatser kan förebygga att svårigheter uppstår. 

Vad gäller strukturella och individuella faktorer som påverkar möjligheten att ta emot 
stöd, verkar faktorerna samverka på så sätt att vårdens utformning kan påverka en initialt låg 
mottaglighet hos föräldrarna. Som synes i resultatets sista undertema som berör strukturella 
faktorer verkade exempelvis timing av insatser påverka föräldrarnas beredskap att ta emot stöd. 
Vissa föräldrar som haft svårt att se sitt behov när de fått frågan i ett tidigt skede skulle kanske 
ha varit mer mottagliga senare. Även här återfinns dock en stor individuell variation, där vissa 
föräldrar efterfrågade stödet än tidigare, medan andra tyckte tvärtom, och återigen kan man 
konstatera att det är svårt att ringa in en modell som skulle fungera för alla. 

Deltagarnas berättelser kan i stort tänkas tala för preventiva, breda insatser som erbjuds 
till alla berörda föräldrar till skillnad från reguljärt stöd där föräldrarna själva får efterfråga 
stöd. Preventiva insatser, så som CHIP, kan förstås som en lösning på svårigheterna för 
föräldrar kring att bedöma eget behov av stöd, där insatser istället erbjuds aktivt till alla. Genom 
att föräldrastöd erbjuds som en del av barnets vårdplan kan det även tänkas normalisera behovet 
av stöd.  

Även om CHIP anpassas till varje familj, exempelvis genom hur många psykologsamtal 
som bokas in, så medför breda, preventiva insatser som CHIP alltid en viss nivå av 
generalisering. Detta beskrevs exempelvis av en förälder som inte kände igen sig i CHIP-
handboken gällande vilka typer av anpassning barnet skulle behöva göra i framtiden som en 
konsekvens av hjärtfelet, då barnets sjukdomsförlopp varit mindre komplicerat. Att vissa 
familjer inte kommer att känna igen sig i varje del av det standardiserade materialet kan förstås 
som oundvikligt, och denna avvägning kan vara bra att ha i åtanke när CHIP-handboken och 
filmen presenteras för föräldrar.    

Sammantaget baseras de psykosociala insatser som erbjuds inom vården på tidigare 
forskning och beprövad erfarenhet, och utifrån det kan vårdpersonalen ha en uppfattning om 
vilket stöd som är lämpligt för dessa familjer. Det räcker dock inte att det finns vetenskaplig 
evidens och beprövad erfarenhet som stödjer att erbjuda psykosociala insatser, utan 
klientfaktorer såsom föräldrarnas omständigheter, förmåga och önskemål behöver också vägas 
in. Deltagare beskrev att de upplevde att vårdpersonal ofta lyckades bra med balansgången i 
att uppmuntra föräldrarna att nyttja tillgängligt psykosocialt stöd, utan att vara allt för 
påtryckande. Det som framstår som särskilt viktigt här är att vårdpersonalen tydliggör syftet 
med formella psykosociala insatser och motiverar varför de erbjuds.  
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Metodologiska reflektioner och framtida forskning 
 

Författarna har inte varit involverade i projektet sedan tidigare, men har haft kännedom 
om forskningsprojektets hypoteser och har handletts av psykologer som drivit projektet. 
Eventuell påverkan av detta har diskuterats vid flera tillfällen under arbetets gång och 
överväganden har gjorts för att resultaten ska reflektera data på ett rättvisande sätt.  

Analysen har följt de sex stegen för tematisk analys och har även utvärderats utifrån 
Braun och Clarkes (2006) kvalitetskriterier för tematisk analys. Exempelvis har stor hänsyn 
har tagits till att koda data noggrant och att stegen följts så som det beskrivs i metoden. En av 
arbetets utmaningar har varit det stora antalet intervjuer som analyserats inom ramen för 
studien. Noggrann och kontinuerlig jämförelse mot ursprungsdata har krävts för att säkerställa 
att teman representerade föräldrarnas berättelser väl, något som Braun och Clarke (2006) 
beskriver som viktigt. 

I analysen antogs en abduktiv ansats där kodgrupper och teman både skapades utifrån 
Driscolls et al. (2023) övergripande teoretiska ramverk och med utgångspunkt i data. Driscolls 
et al. (2023) modell bidrog med en initial struktur som fick modifieras både då resultaten från 
denna studie skiljde sig åt från Driscolls et al. (2023) underteman, samt att undertemat som 
berör kamratstöd inte bedömdes relevant för studiens syfte. Denna avgränsning kan ha lett till 
att vissa aspekter i föräldrars upplevelse av stöd som de fått utanför vården inte belysts i 
studien. Vidare forskning skulle även kunna undersöka hur föräldrar till barn med medfött 
hjärtfel upplever kamratstöd. Många föräldrar beskrev CHIP-filmen som viktig då den ingav 
hopp och känslan av att inte vara ensam. Det är möjligt att stöd från familjer som har liknande 
erfarenheter skulle vara en viktig aspekt av upplevelsen av stöd för dessa föräldrar. 

Gällande nivå av analys togs beslutet att tolka data på en semantisk nivå för att 
representera föräldrarnas berättelser så väl som möjligt. Periodvis var det svårt att hålla sig på 
en semantisk grad av tolkning i författandet av resultatet då föräldrarnas upplevelser också går 
att tolka på ett djupare plan, något som kontinuerligt har reflekterats över i handledning.  

En begränsning när det gäller intervjudata är att intervjuarna kunnat ställa mer riktade 
frågor till föräldrarna som fått CHIP, då det av naturliga skäl funnits en större insyn i vilka 
interventioner dessa familjer fått av vården. Eftersom föreliggande studie inte syftade till att 
jämföra hur mycket eller hur bra stödet varit för de olika grupperna, ses detta inte som något 
större problem. Eventuellt kan detta emellertid påverka att olika teman framträder mer eller 
mindre. Kontrollgruppen utgör en mer heterogen grupp än CHIP-gruppen avseende mängd och 
typ av stödinsatser som erhållits. Att det finns stor spridning i kontrollgruppen kan förstås som 
en styrka då det innebär att många olika typer av erfarenheter är representerade i resultatet. 
Detta kan förstås öka resultatens överförbarhet.  

Därtill bör det nämnas att det kan finnas andra faktorer som spelar in och påverkar 
upplevelsen av stöd för dessa familjer. Exempelvis kan utfallet av barnets vård färga både 
behovet och upplevelsen av stödet, där ett bra utfall kan tänkas göra föräldrarna mer benägna 
att tänka på vården som mer positiv i allmänhet och behovet av stöd kan vara mindre. Då 
intervjuerna ägde rum när barnet var omkring ett år är det också möjligt att viktiga detaljer eller 
nyanser i föräldrarnas berättelser har gått förlorade. Samtidigt kan detta tänkas vara 
fördelaktigt, då föräldrarna bättre kan se tillbaka och reflektera kring det som hänt när de inte 
längre är i en pågående kris.  

 
 
Slutsats 
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Studien belyser de utmaningar som kan uppstå i mötet med vården för föräldrar till barn 
med medfött hjärtfel och bidrar med kunskap om hur vårdpersonal kan stötta dem. Kopplat till 
studiens överförbarhet är det en styrka att det ingått familjer som fått olika mycket psykosocialt 
stöd. Även det faktum att analysen utgått från ett stort antal intervjuer kan förstås som en faktor 
som stärker överförbarheten av resultaten.  

Resultatets första två teman, delaktighet i vård och stödjande interaktioner, berör 
grundläggande aspekter av all vård. Återkommande för båda dessa teman är den stora 
individuella variationen mellan föräldrar gällande exempelvis vad begriplig information 
innebär och mottagligheten för personalens empatiska uttryck. Ett gott stöd och bemötande 
från personalen kan sägas vara att kunna läsa av familjernas individuella behov och genom att 
tillgodose dessa på bästa möjliga sätt stärka föräldrarnas känsla av trygghet och tillit till vården 
och till sig själva som föräldrar. 

Vad gäller det tredje temat, formella stödinsatser, kan resultaten förstås tala för 
preventiva föräldrastödsinsatser vid medfött hjärtfel. Att stödinsatser erbjuds till alla berörda 
föräldrar kan vara fördelaktigt då föräldrarna själva beskrev att de kunde ha svårt att bedöma 
sitt eget behov av stöd och att ta egna initiativ för att få stöd. Formella stödinsatser som erbjuds 
bör dock innefatta en grad av flexibilitet och lämna utrymme för anpassning utifrån 
föräldrarnas individuella behov av stöd. Detta kan beskrivas som en slags balansgång mellan 
att både lyssna in familjens behov, samt utifrån klinisk erfarenhet erbjuda och förklara vad det 
psykosociala stödet syftar till. Detta för att möjliggöra att familjer tar del av det stöd som finns.  
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Bilaga 1  
 

Intervjuguide (CHIP-Infant) 

Del 1 i intervjun är strukturerad där alla frågor ställs i samma ordning i alla intervjuer. Del 2 
är semistrukturerad där intervjuaren väljer frågornas ordning samt anpassar följdfrågor utifrån 
deltagarens berättelse. 

Introduktion 

Intervjun inleds med att deltagaren får muntlig information om förutsättningarna för 
intervjun: studiens syfte: att förbättra vården för barn med medfött hjärtfel och stödet till er 
som är föräldrar. 

Frivilligt deltagande, rätt att tacka nej utan konsekvenser, konfidentialitet och datahantering 
för att försäkra sig om att deltagaren samtycker till att delta och känner till förutsättningarna 
för deltagande som tidigare förmedlats skriftligt.  

Jag kommer att ställa frågor om dina upplevelser av att få ett barn med medfött hjärtfel, hur 
det har påverkat dig som förälder och er som familj och hur du upplevt det föräldrastöd du 
fått.   

Del 1: Barnets diagnos 

1. Kan du beskriva ditt barn för mig? Kan du berätta något mer om barnet för mig? 
2. När insåg/förstod du första gången att ditt barn hade ett medfött hjärtfel? 
3. Vilka känslor upplevde du när du insåg detta? 
4. Hur har de känslorna förändrats över tid? 
5. Kan du berätta exakt vad som hände vid det tillfälle som du fick reda på ditt barns 

hjärtfel. Var befann du dig, vem var med dig, vad tänkte och kände du vid det 
tillfället?  

6. Föräldrar funderar ibland på, eller har idéer om, varför de har fått ett barn med 
medfött hjärtfel. Har du några sådana funderingar? (En del föräldrar tänker att de kan 
ha gjort något som orsakats barnets hjärtfel. Andra tänker att det finns en mening med 
att just de har fått ett barn med medfött hjärtfel).  
 

Del 2: Uppföljning av vård och intervention 

Hur upplevde ni barnets vårdtid på sjukhuset? (utrustning & information, bemötande från 
personal) 
Hur upplevde ni att delta i CHIP? 
Hur tror du det hade varit om du inte deltagit i CHIP? (stressnivå och oro i föräldraskapet, 
kunskap om hjärtfel, hur de skall stötta barnet i sin utveckling) 

Del 3 – Familjens anpassning och återhämtning 
 
Vad har du för sysselsättning? (Arbete, föräldraledighet, studier etc) 
Hur är det med din hälsa? (Antal dagar sjukskriven, medicin etc) 
Hur mår ditt barn just nu? 
Hur har ditt barn utvecklats? Vad tänker du har påverkat barnets utveckling? 
Hur har syskonen påverkats? 
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Del 4 Resiliens & coping 
 
Kan du beskriva någon/ett par utmaningar eller svåra situationer ni haft i familjen i relation 
till barnets hjärtfel? 
Följdfrågor kring de situationer som föräldern tar upp kommer ställas utifrån följande 
områden:  

Meningsskapande 

Skapa mening ur svårigheter 
 
 

Kan du berätta om hur hjärtfelet har påverkat 
dig och er som familj, både positivt och 

negativt? 
Hur har era relationer påverkats? 

(Hur ser er vardag ut?) 

Positiv framtidsutsikt 
 

 

Hur hanterar ni osäkerhet inför framtiden?  
Hur har ni hanterat motgångar?  

Hur ser ni på framtiden? Vilka hinder och 
möjligheter finns det? 

Utveckling 
 
 

Har barnets diagnos förändrat er som 
individer och som familj? Drömmar, identitet. 

Var hittar ni stöd och kraft i situationen? 

Organisatoriska processer 

Flexibilitet 
 

 

Hur hanterar ni förändringar? 
Hur hanterar ni begränsningar som hjärtfelet 

medfört?  
Berätta om vad fungerat/inte fungerat 

Samhörighet 
 
 

Hur stöttar ni varandra? 
Känslomässigt/praktiskt osv. 

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

Mobilisering av ekonomiska och sociala 
resurser 

 
 

Kan du berätta om hur nätverket ser ut runt 
familjen? Hur tar ni hjälp av 

släkt/vänner/samhället för att klara av 
vardagen? 

Hur upplever ni kontakten med sjukvården 
och övriga samhällsinstanser? 

Kommunikations/Problemlösningsprocesser 

Tydlighet 
 

Hur hanterar ni otydlig 
information/kommunikation, både 

utifrån(t.ex. vården?) samt inifrån(inom 
familjen)? 
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Öppet emotionellt delande 
 

Kan du berätta om hur ni delar med er av 
svåra känslor inom familjen? 

Hur visar ni varandra kärlek och 
uppskattning? 

Kollaborativ problemlösning 
 

 

Hur fattar ni beslut i familjen? 
Hur ser ert samarbete ut? 

Hur förhandlar ni kring problem/konflikter? 
Hur påverkas samarbetet av motgång/förlust? 

 

Avslut: Ytterligare tillägg? Hur har det känts att svara på den här frågorna?   

Tack för att du delat med dig av dina erfarenheter!  

Du kommer nu att få ett mail med en länk och en kod för att besvara en webenkät. Vi är 
tacksamma om du kan ta dig tid även för detta för att vi skall kunna göra kvantitativa studier 
också. Det tar ca 35 minuter att fylla i. Om du inte hinner klart kan du pausa genom att stänga 
fönstret och klicka på länken en gång till när du vill fortsätta. 
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Bilaga 2 
 

Intervjuguide (kontrollgrupp) 

Del 1 i intervjun är strukturerad där alla frågor ställs i samma ordning i alla intervjuer. Del 2 
är semistrukturerad där intervjuaren väljer frågornas ordning samt anpassar följdfrågor utifrån 
deltagarens berättelse. 

Introduktion 

Intervjun inleds med att deltagaren får muntlig information om förutsättningarna för 
intervjun: studiens syfte: att förbättra vården för barn med medfött hjärtfel och stödet till er 
som är föräldrar. 

Frivilligt deltagande, rätt att tacka nej utan konsekvenser, konfidentialitet och datahantering 
för att försäkra sig om att deltagaren samtycker till att delta och känner till förutsättningarna 
för deltagande som tidigare förmedlats skriftligt.  

Jag kommer att ställa frågor om dina upplevelser av att få ett barn med medfött hjärtfel, hur 
det har påverkat dig som förälder och er som familj och hur du upplevt det föräldrastöd du 
fått.   

Del 1: Barnets diagnos 

1. Kan du beskriva ditt barn för mig? Kan du berätta något mer om barnet för mig? 
2. När insåg/förstod du första gången att ditt barn hade ett medfött hjärtfel? 
3. Vilka känslor upplevde du när du insåg detta? 
4. Hur har de känslorna förändrats över tid? 
5. Kan du berätta exakt vad som hände vid det tillfälle som du fick reda på ditt barns 

hjärtfel. Var befann du dig, vem var med dig, vad tänkte och kände du vid det 
tillfället?  

6. Föräldrar funderar ibland på, eller har idéer om, varför de har fått ett barn med 
medfött hjärtfel. Har du några sådana funderingar? (En del föräldrar tänker att de kan 
ha gjort något som orsakats barnets hjärtfel. Andra tänker att det finns en mening med 
att just de har fått ett barn med medfött hjärtfel).  
 

Del 2: Uppföljning av vård och intervention 

Hur upplevde ni barnets vårdtid på sjukhuset? (utrustning & information, bemötande från 
personal) 
Vad fick ni som föräldrar för stöd under vårdtiden? 
Vad hade du önskat dig för stöd? 
Hur hade det varit om du inte fått det stöd du fick? 

Del 3 – Familjens anpassning och återhämtning 
 
Vad har du för sysselsättning? (Arbete, föräldraledighet, studier etc) 
Hur är det med din hälsa? (Antal dagar sjukskriven, medicin etc) 
Hur mår ditt barn just nu? 
Hur har ditt barn utvecklats? Vad tänker du har påverkat barnets utveckling? 
Hur har syskonen påverkats? 
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Del 4 Resiliens & coping 
 
Kan du beskriva någon/ett par utmaningar eller svåra situationer ni haft i familjen i relation 
till barnets hjärtfel? 
Följdfrågor kring de situationer som föräldern tar upp kommer ställas utifrån följande 
områden:  

Meningsskapande 

Skapa mening ur svårigheter 
 
 

Kan du berätta om hur hjärtfelet har påverkat 
dig och er som familj, både positivt och 

negativt? 
Hur har era relationer påverkats? 

(Hur ser er vardag ut?) 

Positiv framtidsutsikt 
 

 

Hur hanterar ni osäkerhet inför framtiden?  
Hur har ni hanterat motgångar?  

Hur ser ni på framtiden? Vilka hinder och 
möjligheter finns det? 

Utveckling 
 
 

Har barnets diagnos förändrat er som 
individer och som familj? Drömmar, identitet. 

Var hittar ni stöd och kraft i situationen? 

Organisatoriska processer 

Flexibilitet 
 

 

Hur hanterar ni förändringar? 
Hur hanterar ni begränsningar som hjärtfelet 

medfört?  
Berätta om vad fungerat/inte fungerat 

Samhörighet 
 
 

Hur stöttar ni varandra? 
Känslomässigt/praktiskt osv. 

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

Mobilisering av ekonomiska och sociala 
resurser 

 
 

Kan du berätta om hur nätverket ser ut runt 
familjen? Hur tar ni hjälp av 

släkt/vänner/samhället för att klara av 
vardagen? 

Hur upplever ni kontakten med sjukvården 
och övriga samhällsinstanser? 

Kommunikations/Problemlösningsprocesser 

Tydlighet 
 

Hur hanterar ni otydlig 
information/kommunikation, både 

utifrån(t.ex. vården?) samt inifrån(inom 
familjen)? 
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Öppet emotionellt delande 
 

Kan du berätta om hur ni delar med er av 
svåra känslor inom familjen? 

Hur visar ni varandra kärlek och 
uppskattning? 

Kollaborativ problemlösning 
 

 

Hur fattar ni beslut i familjen? 
Hur ser ert samarbete ut? 

Hur förhandlar ni kring problem/konflikter? 
Hur påverkas samarbetet av motgång/förlust? 

 

Avslut: Ytterligare tillägg? Hur har det känts att svara på den här frågorna?   

Tack för att du delat med dig av dina erfarenheter!  

Du kommer nu att få ett mail med en länk och en kod för att besvara en webenkät. Vi är 
tacksamma om du kan ta dig tid även för detta för att vi skall kunna göra kvantitativa studier 
också. Det tar ca 35 minuter att fylla i. Om du inte hinner klart kan du pausa genom att stänga 
fönstret och klicka på länken en gång till när du vill fortsätta. 

 


