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SAMMANFATTNING

BAKGRUND: Medfott hjirtfel dr den vanligaste missbildningen och kan delas in i tre
kategorier: ett tillstind som inte krdver nagon behandling, ett tillstind med enklare ingrepp
som inte kriver akut atgdrd eller tillstdnd som kriver ett mer akut ingrepp. De behandlingar
som gors dr operationer, farmakologiska behandlingar och kateterbehandlingar. Numera finns
kunskapen att kunna stilla diagnosen redan 1 fosterstadiet vilket gor att vardpersonalen dr
forberedda pé operation redan innan barnet fods. Familjecentrerad omvardnad innebér att ha
hela familjen 1 fokus. For sjukskoterskan innebér detta att kunna gora familjen delaktig och ge
dem stottning. Den familjecentrerade omvardnaden bygger pa delaktighet och stod som leder
till att familjen involveras i varden. SYFTE: Syftet med litteraturdversikten var att belysa
fordldrars upplevelser av att fa barn med medfott hjartfel. METOD: 11 kvalitativa artiklar
och en artikel med mixad metod valdes till resultatet utifrdn databassokningar i CINAHL,
PubMed och Scopus. Analysmetoden gjordes utifran Friberg (2017b) och en
kvalitetsgranskning av samtliga artiklar gjordes utifran SBU:s (2020) granskningsmall.
RESULTAT: Huvudfynden resulterade i tre teman: kinslor kring att f4 barn med medfott
hjartfel, fordldrars behov av information och stdd samt kénslor under och efter vardtiden.
Kaénslor som stress, angest och oro var vanligt forekommande hos foréldrar till barn med
medfott hjdrtfel. Dessa fordldrar upplevde dven bristande information och delaktighet kring
sitt hjartsjuka barns vard. Stod fran bade vardpersonal och sociala relationer var betydelsefullt
bide som fysiskt och psykiskt stod for fordldrarna. SLUTSATS: Foréldrar till barn med
medfott hjéartfel upplevde kédnslor som stress, angest och oro. De upplevde ocksa att stod fran
vérdpersonal och sociala relationer som mycket betydelsefull. Sjukskdterskan har en
betydande roll i bemotandet till fordldrar for att de ska kénna sig delaktiga.

Nyckelord: fordldrar, upplevelser, barn, medfott hjdrtfel
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INLEDNING

Medfott hjartfel hos barn dr idag den vanligaste missbildningen (Sunnegardh, 2014a). I
Sverige fods det cirka 2000 barn varje ar med ett hjirtfel (Hjart-lungfonden, 2018). De flesta
hjartsjukdomar kommer nagon géng att behova atgiardas, men ungefar en tredjedel av de
nyfodda har lindriga hjértfel som inte behover ge ndgra besvir eller behandling. Prognosen
for overlevnad hos barn med medfott hjirtfel har idag 6kat. Ar 1980 1ag dverlevnaden pa 85%
och idag dverlever 97% av dessa barn (Hjart-lungfonden, 2021).

Nir ett barn fods med ett hjértfel pdverkas hela familjen och det dr darfor viktigt att
sjukvardspersonalen for kontinuerliga samtal med hela familjen som inkluderar bade barnet
och syskonen (Hansson, 2015). I mitten av 1900-talet upptriadde flera bevis pa att nér sjuka
barn separerades fran sina fordldrar gav det forlust till bade barnet, férdldrarna och syskonen.
Barnsjukvarden kidnnetecknas idag av att gora fordldrarna delaktiga och att de sténdigt far
ndrvara hos det sjuka barnet (Hallstrom, 2015a).

D& medfott hjartfel dr den vanligaste missbildningen hos nyfodda barn pédverkas manga
familjer. Fordldrarna behover lagga mycket tid pa sitt hjartsjuka barn och behover hitta balans
med det vardagliga livet. Vi vill darfor belysa fordldrars upplevelser av att fa ett barn med
medfott hjartfel och hur de upplever att det paverkar fordldrarnas vélbefinnande.



BAKGRUND

Hjartfel ar idag den vanligaste missbildningen som barn drabbas av (Sunnegardh, 2014a). Det
finns olika typer av hjértfel som barn kan {4 och de barn som drabbas kan ha fler &n ett. I
Sverige delas medfodda hjartfel in 1 tre kategorier: ett tillstdnd som inte krédver ndgon
behandling, som kréver ett enklare ingrepp men inte kraver akut atgérd eller ett tillstdnd som
kraver ett mer akut ingrepp. Vid akuta ingrepp ar hjartfelen mycket komplicerade och
komplexa (Hjért-Lungfonden, u.4.).

Olika typer av hjartfel

Bland de vanligaste medfodda hjértfelen ingdr véanster-hdgershunt. Detta innebér att det finns
hél mellan formaken eller kamrarna i hjértat och leder till att blodet kan ldcka mellan de olika
hilrummen. Hal mellan kamrarna, kammarseptumdefekt, dr det vanligaste hjértfelet och
forekommer bdde som enda hjirtfel samt i kombination med andra hjirtfel. Aven dessa hl
kan slutas spontant av kroppen och de mindre halen behover inte atgirdas. De barn som har
medelstora eller stora hal i kammarskiljeviggen utvecklar ofta hjartsvikt och behandlas
medicinskt. H&l mellan formaken, formaksseptumdefekt, dtgirdas ofta under barnaaren, da
det annars kan orsaka hjéartproblem senare i livet. Efter operation dér hélets sluts 4r prognosen
god och dodligheten dr mycket liten (Sunnegérdh, 2014b).

Enkammarhjérta &r ett hjartfel dar barnet endast har en fungerade kammare. Den defekta
kammaren fungerar inte fullt ut och kan inte na normal cirkulation pd grund av kammarens
underutveckling. De tvé vanligaste diagnoserna av enkammarhjirta ar hypoplastiskt
viansterkammarsyndrom och tricuspidalisatresi. Utan atgird overlever inte dessa barn och
kommer att kriva ett flertal operationer under sitt liv. Kirurgin &r numera vél etablerad och
kan genomforas utan for stora risker. Ibland aterstélls inte den normala cirkulationen efter en
operation, men de flesta patienter upplever trots detta forbéttrad symtomlindring och
arbetsformaga (Sunnegérdh, 2014c).

Andra hjartfel som kan férekomma ar hjartrytmrubbningar, fortringningar samt sjukdomar i
hjartmuskulaturen. Symtom fran hjértrytmrubbningar, hos nyfédda och spédbarn, kan vara
diffusa och svéardiagnostiserade. Barn med dessa rytmrubbningar har ofta en bra prognos men
kraver en komplett utredning (Sunnegardh, 2014d). Fortrangningar i blodkarl eller i
aortaklaffen kan paverka blodfléde beroende pa hur stor fortrangningen éar (Sunnegérdh,
2014e). Sjukdomstillstand i hjdrtmuskulaturen kan delas in i tvé kategorier: priméra och
sekundira. De primira sjukdomarna kan ge nedsatt kammarfunktion. De sekundéra ger
samma symtom, men dr paverkad av annan sjukdom (Sunnegardh, 2014f).

Virdbehov hos barn med medfott hjirtfel

De behandlingsprinciper som anvinds vid medfott hjartfel ar medicinsk behandling,
kateterbehandling samt kirurgiska ingrepp. De hjartfel som kraver kirurgisk atgard
uppmairksammas tidigt och operationerna utfors antingen med Sppen eller sluten kirurgi.
Utover kirurgi finns dven kateteringrepp. Detta kan anvindas for att sluta hal i
formaksskiljeviaggen eller ballongvidgning av hjértklaffar och kérl, dir fortrdngningarna tas
bort. Sjukdomar 1 hjartmuskeln eller hjartrytmrubbningar behandlas oftast med ldkemedel
eller pacemaker, detta dr dock vanligare hos dldre (Sunnegardh, 2014g).



Medoft-Cooper och Ravishankar (2013) konstaterar att barn med medf6tt hjartfel ofta krdver
en mycket komplex omvardnad som dven fordldrarna involveras i. Ungefar hélften av de barn
med enkammarhjérta som opererats behdver komplettera med hjélpmedel som exempelvis
sond, for att underlitta matning. Matningssvarigheter dr ofta ett livsldngt problem hos barn
med medfott hjirtfel, specifikt barn med enkammarhjérta. Problematiken med matning héller
ofta 1 sig dven efter spddbarnstiden och kan bidra till stor stress hos fordldrarna. Detta leder
till en stor paverkan pé barnets tillvixt och utveckling och kan leda till kortvéxta barn. Det
kan dven péaverka barnets neurologiska utveckling. En positiv inverkan pa barnets tillvixt kan
vara att ha ett strukturerat ndringsprogram mellan barnets operationer (Medoff-Cooper &
Ravishankar, 2013).

Tidigare forskning

Fisher (2001) har forklarat att fordldrar som fér ett barn med en kronisk diagnos paverkas
bade fysiskt och psykologiskt. Tiden efter diagnosen handlade mycket om att anpassa
vardagen pa nytt. Fordldrarna gjorde bade stdrre och mindre fordndringar i sin vardag. Efter
en tid upplevde fordldrarna att de kunde anpassa sig till det nya livet. Dessa fordldrar hade
dven ett storre behov av information om barnets behandling och diagnos, dn fordldrar till
friska barn. Vissa fordldrar sokte information pa nétet eller 1 bocker dé sjukvardpersonalen
inte uppfyllde deras behov. Fisher (2001) har dven beskrivit att fordldrarna till barn med en
kronisk diagnos vill vara delaktiga i barnets vard och 6nskade fa vara nira i omvéardnaden, da
brist pa kontroll blev en stor stressfaktor for dessa fordldrar. Fordldrarna virdesatte
vardpersonalen hogt nir de lyssnade pé deras erfarenheter med barnet och ség till deras
individuella behov av information och delaktighet. Nar sjukvérdspersonalen dven tog till
atgirder som bidrog till en 6kad normalitetskénsla varderades hogt hos fordldrarna till
kroniskt sjuka barn.

Fosterdiagnostik

Genom att faststélla en diagnos 1 fosterstadiet kan det rddda livet pd barnet. En fosterdiagnos
forbereder vardpersonal pa operation direkt efter fodseln, minska hjért- och hjarnskador hos
overlevare samt ger forédldrarna en tryggare upplevelse. Antalet fosterdiagnoser har 6kat tack
vare den forbéttrade ultraljudstekniken och den forskningsbaserade kunskapen. Barn med
enkammarhjérta som diagnostiseras i fosterstadiet kade mellan ar 2012 till 2018 frén 69 till
93 procent (Hjart- lungfonden, 2019).

Sjukskoterskans ansvar och roll i omvardnad av barn och familj

Sjukskoterskans arbete grundar sig i att frimja hilsa, aterstilla hilsa, lindra lidande samt
forebygga sjukdom. Omvardnaden ska vara respektfull oavsett alder, kon, tro,
funktionsnedséttning, etnisk bakgrund eller sexuell ldggning. For att sammanfatta riktlinjerna
for etiskt handlande finns International Council of Nurses (ICN) etiska koder. Koderna &r
uppdelade i fyra omraden: sjukskdterskan och allménheten, sjukskoterskan och
yrkesutovningen, sjukskoterskan och professionen samt sjukskoterskan och medarbetaren.
Koderna ska viégleda sjukskdterskan i motet med patient och familj (Svensk
sjukskoterskeforening, 2017).

Niér en familj drabbas av ohilsa och sjukdom ger det ofta flera pafrestningar och innebér en
omstdllning for dem. For att sjukskoterskan ska ge stod bade till patienten och familjen krévs



familjecentrerad omvérdnad, dar familjen kan vara en resurs for patienten (Benzein et al,
2014). Broberg (2015) beskriver att sjukhusmiljon ar vardaglig for vardpersonal, men en
osédker och frimmande miljo for barn och familjer. Férutom den frimmande sjukhusmiljon
uppkommer dven oro Over sitt barn, behandlingar samt tidigare erfarenheter hos fordldrarna.
Bemdtande och kommunikation med fordldrarna &r viktigt 1 varden kring ett barn, for att de
ska fa fortroende for vardpersonalen. Ett bra bemdtande handlar om att vara uppmérksam och
lyssna pa fordldrarna for att kunna méta dem i deras tankar och oro. Det géller ocksé att ha
patienten, barnet, i centrum, for att skapa sin egen uppfattning om barnets symtom.
Sjukskoterskan ska dven ta fordldrarnas information och oro for barnet pd allvar, da detta kan
paverka forédldrarnas relation till barnet. Bekréftelse av oron och en undersdkning kan lugna
fordldern som &r experten pd sitt barn. Nagra extra utredningar dr béttre dn att fordldrar
behdver oroa sig 1 onddan, menar Broberg (2015).

I varden kring barn skall sjukvardspersonalens forhallningssitt utgd fran Barnkonventionen,
dér barnets bésta alltid ska beaktas. Detta géller d&ven i bemétande av familjer kring det sjuka
barnet. I Barnkonventionen star det dven att barn har rétt till trygghet och omvardnad av
fordldrarna som har gemensamt ansvar for barnet samt att fordldrarna har ratt till stod fran
samhdllet (SFS 2018:1197). Patientlagen redovisar for patienten och nérstaendes rétt till
delaktighet. Nérstdende ska fi vara delaktig i genomforandet och behandlingen av patientens
vard (SFS 2014:821).

Familjecentrerad omvardnad

Omvardnad som har familjen i fokus och ser familjen som en helhet, bendmns
familjecentrerad omvérdnad (Benzein et al, 2014). En central del av familjecentrerad
omvardnad, enligt Coyne et al (2011), handlar om ett holistiskt synsatt dir det sjuka barnet
och familjen ska involveras sa mycket som mojligt. Detta ska inkludera béde fordldrar,
syskon, men ocksa andra familjemedlemmar som exempelvis mor- och farfordldrar. Familjen
ska alltid vara 1 fokus och i1 dessa sammanhang har sjukskdterskan som roll att stotta och
overvaka familjen. Familjecentrerad omvardnad handlar ocksé om att gora familjen delaktig.
Detta innebér att familjen ska involveras i behandlingsplanen och beslutsfattande samt
bemdtas pa ett respektfullt sitt. Sjukskoterskans uppgift ar att vara bade icke-domande och
Oppen 1 bemdtandet. Benzein et al (2017a) menar att relationen ska karaktdriseras av
omsesidighet dir bade sjukskdterskan och familjen bidrar med styrkor och resurser till
relationen. Sjukskoterskan ska aterkoppla till familjen efter moten och samtal. Coyne et al
(2011) fortsatter beskriva att vid dessa forhallanden dr kommunikation av stor betydelse for
att ge familjen information, undervisning, stod och for att bygga en fortroendefull relation.
Vid komplexa diagnoser hos barn dr detta av extra stor vikt for att familjen ska kunna hantera
utmaningar. Familjecentrerad omvérdnad bidrar ocksa till ett storre vélbefinnande hos barnet,
da familjedeltagandet visat sig forbattra barnets aterhdmtning.

Wei et al (2015) beskriver dven att ur ett familjeperspektiv ingér faktorer som ekonomisk
status, fordldrars och syskons livskvalitet samt relationer. I ménga delar av virlden dr den
ekonomiska kostnaden en orovickande belastning. Medicinska kostnader, transporter och
annat relaterat till barnets sjukdom har visat sig har en stor paverkan pé fordldrarnas
vélbefinnande. Trots den ekonomiska aspekten kénner flera familjer att de har kommit
varandra nérmare i situationer som dessa. Andra familjemedlemmar kan exempelvis hjélpa till
ndr fordldrarna inte har tid eller kdnner sig stressade infor sitt barns behandling (Wei et al,
2015).



Delaktighet

Foréldrarna dr de viktigaste personerna for barn med ohélsa och sjukdom och ger barnen en
trygghet under sjukhusvistelsen. Det dr darfor viktigt for barnen att fordldrarna far vara med
dem pa sjukhuset samt vara delaktiga i barnets vard. Forutsittningen for delaktigheten bygger
pa en fortroendefull relation till vardpersonal samt begriplig information (Enskér & Golsiter,
2014). Informationen ska vara av god kvalitet, evidensbaserad samt anpassas efter varje
enskild individ for att 6ka forstdelsen. Upprepad information vid flera tillfdllen samt skriftlig
information som broschyrer, filmer eller hemsidor ger stottning till fordldrar och familj samt
gor de mer delaktiga och forstaende. Detta leder till att personalen, forutom omvérdnaden,
behdver bedoma barns och fordldrars informationsbehov (Hallstrom, 2015b). Delaktighet i
barnets vard kan vara en trygghet for fordldrarna. Information om barnets sjukdom,
behandlingsplan, omvérdnad, uppmuntran om att ta en aktiv roll i barnets vard samt stdd och
stottning av vardpersonal dr faktorer som kan skapa upplevelse av trygghet for fordldrarna
(Enskir & Golsiter, 2014).

Stod

Personer som vardar eller stodjer en anhdrig med langvarig sjukdom eller funktionshinder
skall erbjudas stod for att underlitta situationen (SFS 2001:453). Socialstyrelsen (2019)
menar att syftet med lagen ar att minska de fysiska samt psykiska pafrestningarna for
anhoriga. Stodet innefattar dels hjdlpmedel och utbildning, dels dven information, enskilda
samtal och ekonomiskt stod.

Hansson (2015) beskriver att fordldrar till ett hjartsjukt barn har svarare att knyta an till sitt
nyfodda barn och fordldrarna hamnar i ett kritiskt 1age. Pa grund av detta ar det viktigt att
vérdpersonalen dven bedomer familjens situation kring det sjuka barnet. Saval foréldrar som
syskon ska fé chans till enskilda samtal med omvardnadsansvarig sjukskoterska, medicinsk
ansvarig ldkare eller kurator under vérdtiden. Benzein et al (2014) hdvdar att involvering av
familj och nérstaende i varden har 6kat de senaste ren. De bidrar med vardande resurser till
bdde patienten och vardpersonalen, eftersom familjen ofta kinner att de vill finnas till hands.

Hallstrom (2015a) skriver att, forutom stod av vardpersonal, behover fordldrar till kroniskt
sjuka barn dven stod av andra familjemedlemmar eller andra niatverk. Benzein et al (2014)
menar att oavsett vilken tid i livet patienten befinner sig i utgdr familj och sociala relationer
ofta det ndrmaste fysiska och emotionella stodet. Sjukdom och ohélsa dkar behovet av stod
och forstaelse hos den drabbade familjen.

Problemformulering

Medfott hjartfel dr idag den vanligaste defekten hos nyfédda barn. Detta kan innebéra en
livslang kontakt med sjukvarden, da flera operationer och langa sjukhusvistelser kan drabba
familjen. For fordldrar medfor detta en stor omstillning i det vardagliga livet och psykiska
pafrestningar som stress och oro kring barnets hélsa blir mer patagligt. Hjértebarn har stora
behov och kréver speciell vérd vilket dven forsvarar anknytningen till fordldrarna.
Sjukskoterskors kunskap om upplevelser hos fordldrar som fatt barn med medfott hjartfel ar
dérfor en nddvéndighet for att optimera omvardnaden och for att kunna stotta familjer 1 dessa
livsfordndrande situationer.



SYFTE

Syftet med litteraturdversikten dr att belysa fordldrars upplevelser av att fa barn med medfott
hjértfel.

METOD

Studiedesign

Studien genomfordes som en litteraturoversikt. Rosén (2017) beskriver att syftet med en
litteraturdversikt ar att ge en bild 6ver tidigare forskning samt fa ett underlag for att kunna
bedriva evidensbaserad omvérdnad. En litteraturoversikt foljer vissa kriterier for att 6ka
tillforlitligheten och minska forfattarens paverkan i slutsatserna. Tre av dessa kriterier dr: en
preciserad fraga, systematisk sokning efter relevant litteratur utifran frdgan och
kvalitetsgranskning.

Urval

Inklusions- och exklusionskriterier

For att sortera bort artiklar som inte var av intresse kan vissa avgrénsningar i databaserna vara
till stor hjélp. De avgransningar som vanligtvis anvéinds &r peer reviewed, tid, dokumenttyp
och sprak (Ostlundh, 2017). I denna litteraturdversikt skulle artiklarna som valdes ha ett etiskt
godkdnnande fran en etisk kommitté. Utgivningsar i alla databaser begriansades till tio ar, fran
2011-2021, d& Henricson och Martensson (2017) menar att det dr av fordel att inte anvinda
dldre referenser 4n tio ar. Begriansningen gjordes di nya och relevanta artiklar ville inkluderas
i resultatet. I PubMed begransades sedan aren till 2016-2021 da den initiala s6kningen
resulterade i manga traffar.

Artiklarna skulle ocksé vara granskade av amnesexperter, peer-reviewed, vara kvalitativa
samt ha ett tillgdngligt abstract och fulltext via Gteborgs universitet. I databasen CINAHL
anviandes filter for att endast fa fram artiklar som var peer reviewed. For att sdkerstélla att
resterande artiklar ocksa var peer reviewed granskades tidskrifterna. Exklusionskriterier var
annat sprak dn engelska samt artiklar med annan metod &n kvalitativ metod och kvalitativa
artiklar som inte hade fokus pa forédldrarnas upplevelser. Sokningarna i databaserna
resulterade i vissa artiklar dir fokuset lag pa sjukvardspersonalens upplevelse eller barnets
egen upplevelse av det medfodda hjértfelet och som exluderades.

Datainsamling
PEO anvindes for att specificera problemformuleringen, detta presenteras 1 tabell 1. PEO

ringar in vilken grupp som ska undersokas, Population, vad som é&r intressant, Exposure, samt
vad som ska uppnas, Outcome (Forsberg & Wengstrom, 2016).
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Tabell 1. PEO

Population Exposure Outcome

Fa barn med medfott
hjarttel

Foraldrar till barn med medf{ott
hjartfel

Upplevelse

Utefter syftet formades sokord till s6kningarna. Sokorden formulerades efter MeSH-termer
samt CINAHL headings da Karlsson (2017) menar att detta effektiviserar sokningarna. De
sOkorden som anvéndes var: parents, parental, parents experience, family, mother, father,
experience, Sense of Coherence, child, infant, baby, newborn, heart defects congenital, heart
disease. Sokningarna gjordes 1 databaserna PubMed, CINAHL och Scopus. CINAHL é&r en
databas dir artiklar kring omvérdnad samlas och i PubMed samlas artiklar inom omvérdnad
och medicin (Karlsson, 2017). For att fa ett bredare urval av artiklar gjordes ytterligare en
sokning 1 Scopus, en databas som ticker omraden som vetenskap, samhéllsvetenskap samt
medicin (Ostlundh, 2017). Flera artiklar hittades i alla databaser, men de valda artiklarna
presenteras endast en gang i soktabellen, tabell 2. I sokningarna kunde trunkering anvidndas

for att f4 med samtliga bojningar av sokorden, enligt Friberg (2017). Detta uteslots i
sokningarna som gjordes i den hir litteraturdversikten. Tabell 2 ger en dversikt av
sOkningarna som gjordes i1 databaserna.

I sokningarna anvdndes Booleska operatorer for att anvénda fler sokord i samma s6kning,
med hjélp av orden AND, OR och NOT. Dessa ord fungerar pé olika sitt, AND och NOT
avgransar sokningen och gor den specifik och OR fungerar expanderande och 6kar
mottagligheten i sokningen (Karlsson, 2017). I detta arbete valdes anvdndning av AND och

OR.
Tabell 2. Soktabell
Datum Sokord Begréansningar | Antal | Relevanta | Granskade | Valda
och (Limits) traffar | abstract | artiklar artiklar
databas
21-03- parents Ar: 2011 62 10 7 Sjostrom-
25 experience OR [ 2021 Strand &
CINAHL | family AND Filter: Peer Terp (2019)
child OR reviewed
infant OR Sprak: Williams et
newborn AND | Engelska al, (2019)
heart defects
congenital Kosta et al,
(2015)
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21-03-15 | parents OR Ar: 2016 323 16 16 David
PubMed | family AND 2021 Vainberg. et
Sense of Sprak: al, (2019)
Coherence or | Engelska
experience Hoffman et
AND child OR al, (2020)
;rleiiléi)?nRAND Lee &
Heart Diseases Ahn, (2020)
OR Heart Nayeri et al,
Defects, (2021)
Congenital
21-03-15 | parents OR Ar: 2011- 203 15 9 Thomi et al,
Scopus family AND 2021 (2019)
experience Sprék:
AND child OR | Engelska Sood et al,
infant OR (2018)
newborn AND
heart defect Wray et al,
congenital (2018)
Carlsson et
al, (2015)
Re et al,
(2013)

Dataanalys

Analysen av artiklarna gjordes bade individuellt och gemensamt utifran Fribergs (2017b) fyra
steg. Artiklarna i databaserna inleddes med att dversiktligt ldsa titel och abstract, for att fa en
overblick av de mest relevanta artiklarna. I detta steg ldstes d&ven abstrakten mer kritiskt for att
f4 reda pa om det passade litteraturdversiktens syfte. De artiklar vars abstract var irrelevanta
valdes bort. Flertalet artiklar behovde ldsas igenom flera ganger da de var svara att forstd samt
om de var relevanta. I det andra steget redovisades artikelsammanfattning i en dversiktstabell,
bilaga 1. Detta gav en 6verblick och struktur 6ver de valda artiklarna. Darefter identifierades
likheter och skillnader 1 artiklarna for att se vilken karaktér respektive artikel hade. Det sista
steget resulterade 1 att sammanstilla de valda artiklarnas resultat for att komma fram till
huvudteman. Detta gjordes genom att sortera de identifierade likheterna under samma tema
for att sedan stédlla samman resultatet (Friberg, 2017b).

Kvalitetsgranskning

For att bedoma de valda artiklarnas kvalitet gjordes en kvalitetsgranskning. Granskningen
gjordes enskilt for att sedan diskuteras tillsammans. Friberg (2017b) beskriver att
kvalitetsgranskningen gors for att avgora om artiklarna ar tillrdckligt bra for att vara med 1
litteraturoversikten eller om de behover exkluderas. Oavsett val av granskningsmall ska ett
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kritiskt tinkande tilldmpas vid granskning. Detta ska ge svar pa varfor just dessa omrdden i
granskningen tas upp samt hjélp till avgransning och val av artiklar. [ den hér studien valdes
SBU:s granskningsmall. SBU har utvecklat och uppdaterat mallen under foregaende ér,
utifran den tidigare versionen (SBU, 2020).

Forskningsetiska overviganden

Kjellstrom (2017) skriver att etiska overviaganden ska finnas med i studiens alla delar och
virna om deltagarnas integritet och respekt, &ven de som véljer att inte delta eller avslutar
deltagandet. Forskningsetiken forsvarar manniskors grundldggande virde och réttigheter.
Etiken grundar sig 1 lagar, principer och riktlinjer som finns i samhéllet. For att deltagarna i
studien ska fa ha kvar sitt sjdlvbestimmande kravs ett informerat samtycke, dir personen far
tid pé sig att bestimma om de vill delta i projektet. Det informerade samtycket berdr tre krav
for personen: information om studien, forstaelse av informationen och gora ett frivilligt val
om deltagandet. Den fria viljan inkluderar bade deltagande samt avslutande i studien. Nar det
géller studier dér barn deltar ar det viktigt att fordldrar ger sitt samtycke samt att barnet sjalv
far information 1 den man det ar mojligt (Kjellstrom, 2017). I detta arbete valdes endast
artiklar som redovisat for etiska overviganden.

Forforstaelse

Forfattarna till den hér litteraturdversikten har ingen forforstdelse till &mnet. Daremot dr inte
barnsjukvarden frimmande for oss dd vi bada har erfarenheter fran praktikplatser 1 var
nuvarande sjukskoterskeutbildning. Att skriva om foréldrars upplevelser till barn med medfott
hjartfel kéndes sjilvklart da vi bada kdnner ett engagemang 1 &mnet.
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RESULTAT

Elva artiklar med kvalitativ metod samt en artikel med mixad metod valdes. Artiklarna som
anvindes var frén linderna Sverige, Storbritannien, Australien, Iran, Israel, USA, Korea, och
Schweiz. Litteraturdversiktens resultat presenteras i tre olika huvudteman, Kdnslor kring att
fa ett barn med medfott hjartfel, Fordldrars behov av information och stod och Kdnslor under
och efter vardtiden, se tabell 3.

Tabell 3 - Teman

Teman

Kaénslor kring att {4 ett barn med medfott hjartfel

Foraldrars behov av information och stod

Kaénslor under och efter vardtiden

Kiinslor kring att fa ett barn med medfott hjartfel

Carlsson et al (2015) skriver att fordldrar som far ett barn med medfott hjértfel upplever
manga olika kénslor och tankar. Medfott hjartfel hos barn leder ofta till operation och
behandling och det kan upplevas kaotisk hos fordldrarna. David Vainberg (2019) skriver att
fordldrar skapar forviantningar om hur det ar att fa barn, antingen utifran tidigare erfarenheter
eller observationer av andra familjer.

Manga forildrar beskriver kidnslor som stress, chock, ridsla, oro, angest och sorg i samband
med att barnet diagnostiserats. Aven oro kring barnets chans till dverlevnad och framtida liv
uppkommer hos fordldrarna (David Vainberg, 2019; Nayeri, 2021; Thomi, 2019; Williams et
al, 2019). Om barnet blir diagnostiserad i fosterstadiet ger detta fordldrarna en chans att
forbereda sig pa barnets diagnos. En diagnos efter forlossning visar sig chockera fordldrarna
mer. Forutom foradldrarnas kénslor kring barnets diagnos behdver de dven anpassa sig till den
nya och okdnda sjukhusmiljon (Thomi et al, 2019; Williams et al, 2019).

Vissa fordldrar upplever fornekelse och har svart att acceptera att deras barn &r sjukt, medan
andra fordldrar upplever att deras fordldraliv avtar helt. Fordldrarna upplever att de far
skuldkénslor d& de inte har kunskap om diagnosen eller att de inte sokt vard tidigare (Nayeri
et al, 2021). Oavsett kédnslor upplever ndstan alla forédldrar detta som den tuffaste tiden i deras
liv (Nayeri et al, 2021; Re et al, 2013). Flera forédldrar uttrycker dven en ridsla ver att skada
sitt barn. Handlingar som att rora eller halla barnet upplevs, hos fordldrarna, som en risk for
att gora barnet illa (Sood et al, 2018).

Sood et al (2018) papekar att mammorna kidnner mer ilska, frustration, stress, sorg och
hjélploshet dn papporna som upplever mer chock, i samband med barnets sjukdom. Daremot
upplever fordldrarna positiva kénslor som tacksambhet, ldttnad och hoppfullhet pé ett liknande
satt. Lee och Ahn (2020) understryker att trots mycket starka kinslor kopplat till diagnosen
O0kar mammornas forhoppningar av barnets forbattring. Efter ett tag kan de acceptera sitt
barns sjukdom och anpassa sig till det nya livet. Under den hir tiden upplever mammorna
aven ett behov av stod fridn andra mammor som har ett sjukt barn d& de kan relatera till
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samma smarta samt har liknande erfarenheter. Hoffman et al (2020) fortsétter diskutera att ett
flertal av papporna upplever att de holl tillbaka kénslor, som sorg, rddsla och ledsamhet, for
att visa sig stark infor sin familj. Detta leder till att papporna undviker att be om hjdlp och
stod samt prata om sina kénslor. De kdnner ocksa en maktloshet d& de inte kan skydda sitt
barn fran det medfodda hjértfelet. Det &r papporna som behdver jobba under barnets vistelse
pa sjukhus for att kunna forsorja familjen. Detta ger dem &nnu en negativ paverkan da de
kénner sig mindre involverade 4n mamman, vilket kan leda till att papporna kdnner sig
forbisedda av vardpersonalen (Hoffman et al, 2020).

Forildrarollen for barn med medfo6tt hjartfel visar sig vara sammankopplad med olika
socioekonomiska och praktiska frigor. Oavsett ekonomisk status vill fordldrarna ge sitt barn
den bésta mojliga varden, trots att ett flertal dr tvungna att sélja sina privata 4godelar (Nayeri
et al, 2021). Williams et al (2019) och Sood et al (2018) belyser att betalning for privat vérd,
resor och mat &r faktorer som kan paverka fordldrarnas stress. De fordldrar som har en stabil
ekonomi upplever det som stresslindrande dé de inte behdver tinka lika mycket pd de
ekonomiska faktorerna for att underlitta for familjen. Fordldrarna kinner att de exempelvis
har rdd med hushéllshjélp eller barnomsorg och kan ta ut obetald ledighet (Sood et al, 2018;
Williams et al, 2019).

Oron hos foridldrarna handlar inte bara om barnets nuvarande status, utan ocksd om barnets
framtid och livskvalitet. Fragor om huruvida barnet ska kunna g i skolan, f4 ett jobb eller
skaffa familj uppkommer hos fordldrarna. Fordldrarna 6nskar att ha en relation med andra
fordldrar som gar, eller gétt, igenom samma sak for att underldtta de kdnsloméssiga
situationerna som fordldrarna sitter 1 (Lee & Ahn, 2020; Carlsson et al, 2015). Lee och Ahn
(2020) pavisar ocksa att vissa av mammorna kan kdnna oro och angest for framtiden och
deras barns Overlevnad. Detta dr si patagligt att vissa av dem drabbas av suicidtankar.

Foraldrars behov av information och stod

Resultatet fran ett flertal artiklar visar att information om barnets diagnos uppskattas av
fordldrarna (Carlsson et al, 2015; Thomi et al, 2019; Williams et al, 2019; Sood et al, 2018;
Wray et al, 2018). Carlsson et al (2015) skriver att i de fall dir de far reda pa diagnosen innan
forlossning, ger det fordldrarna tid att 14sa pa och lira sig om sjukdomen. Foraldrar upplever
att informationen blir bést nir de fr triffa specialistldkare eller annan virdgivare, som ar en
palitlig kdlla for fordldrarna. De flesta fordldrarna beskriver att de vill ha sanningsenlig och
arlig information av vardgivarna. Andra forildrar uttrycker att viss information blir
Overmaktig och jobbig (Carlsson et al, 2015; Thomi et al, 2019). Fordldrarna kan ha svért att
ta in all ny information. Informationen bor darfor upprepas pé olika sétt samt av olika
professioner i vardteamet for att hjédlpa fordldrarna att ta in det. Ménga fordldrar 6nskar dven
medicinsk information om barnets tillstdnd, resultat och behandling. Okunskap och forvirring
om barnets diagnos kan bli en stressfaktor for fordldrarna (Williams et al, 2019; Thomi, 2019;
Sood et al, 2018).

Enligt Wray et al (2018) uppskattar fordldrarna information om hur de ska ta hand om barnets
operationssr och vad de ska gora om séret fordndras. De fir dven information om andra
symtom eller tecken hos barnet som bor observeras, till exempel blaa ldppar eller fingrar samt
andndd. Vardgivaren ger fordldrarna numret till barnets avdelning och vissa forédldrar fir dven
oppen tillgang till avdelningen, vilket kan lugna dem (Wray et al, 2018). Forédldrarna sdker
ocksé information pa nitet och upplever da att det var litt att undvika de fall som fick manga
komplikationer och minskar dérfor deras oro. Skriftlig information och illustrationer ses ocksa
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som betydelsefullt. Detta innebar att fordldrarna i lugn och ro kan sitta och lasa informationen
for att forsta sjukdomen (Carlsson et al, 2015).

Foraldrarna uppskattar stodet de far av vardpersonalen och visar stor tacksamhet till dem.
Dels for behandling och vérd av barnet, dels dd fordldrarna far information om diagnosen och
behandlingsplanen (Williams et al, 2019; Sjostrom-Strand & Terp, 2019; Thomi et al, 2019).
Vardpersonalen utgdr ett stort stod for fordldrarna d interaktionen har en stor betydelse for
upplevelsen. Det professionella stodet gor att fordldrarna far en kénsla av kontroll, forstaelse
samt ett fortroende for vardpersonalen. Vardpersonalen dr dven behjélpliga nér det giller att
svara pa fordldrarnas fragor (David Vainberg et al, 2019; Sood et al, 2018). Trots att de flesta
fordldrarna upplever mycket positivt stod av vardpersonalen ér det ndgra fordldrar som
uttrycker negativa upplevelser. Véardpersonalens beteende och bemdtande mot fordldrarna
upplevs i vissa fall negativt da personalen ar kritiska och okédnsliga mot fordldrarnas egna
asikter och kinslor (David Vainberg et al, 2019). Andra negativa upplevelser som fordldrarna
beskriver ér att viktig och relevant information om barnet och dess behandling inte sprids
inom vardteamet (Sood et al, 2018). Thomi et al (2019) forklarar att fortroendet mellan
fordldrarna och vardgivaren anses betydelsefull och kréver en 6ppen dialog samt
tillgédnglighet fran vardpersonalen. Fortroendet blir starkare da vardpersonalen flyttar fokus
fran barnet och uppmérksammar foréldrarnas oro och tar den pa allvar.

Ett flertal fordldrar beskriver att det var svért att anknyta till sitt hjartsjuka barn, men
fordldrarnas delaktighet 1 barnets vard visar sig ha positiva effekter. Vissa fordldrar far bland
annat ge sitt barn mediciner under uppsikt av sjukskoterskan. Fysisk kontakt med barnet dér
fordldrarna bland annat far prata och klappa sitt barn korta stunder beskrivs som lycka hos
dem. Den fysiska kontakten bidrar till att foréldrar och barnet lattare kan knyta an till
varandra (David Vainberg et al, 2019; Wray et al, 2018; Thomi et al, 2019).

Fordldrarna anser att stod fran familj, vinner och sociala medier &r viktigt. De kdnner att
stodet fran familj och vénner hjdlper dem ur den kénsloméssiga berg- och dalbanan. De anser
ocksa att kommunikationen med andra familjer, som har barn med medfott hjartfel, ar ett bra
stod. De kan prata om situationen i vardagligt sprak och de kdnner sig inte lika ensamma.
Déremot upplever vissa fordldrar att det kan bli jobbigt nér de pratar om komplikationer som
andra barn far (Sjostrom-Strand & Terp, 2019; Williams et al, 2019; Wray et al, 2018).
Familjemedlemmar och vénner som hjilper till med vardagliga sysslor, som exempelvis
barnpassning och som uppméarksammar fordldrarnas psykiska hilsa har en positiv inverkan
hos fordldrarna. Aven sympati, forstaelse och intresse ger forildrarna en inverkan av bade
fysiskt och psykiskt stod (David Vainberg et al, 2019; Thomi et al, 2019). Fordldrarna
beskriver att det svdraste 1 sitt sociala stdd &r att behdva dterberétta om sitt barns
sjukdomstillstand, d& de behover ateruppleva situationen. De kidnner svarigheter 1 att sétta ord
pa sina erfarenheter och kan ofta bryta ihop 1 tarar, beskriver Kosta et al (2015), Re et al
(2013) samt Thomi et al (2019). Fordldrar som inte vill prata om sitt barns diagnos for familj
och vinner kan uppleva ensamhet och kénsla av isolering (David Vainberg et al, 2019). Sood
et al (2018) beskriver att det sociala stodet kan komma frin olika sociala relationer som
exempelvis religion och boner eller familj och vianner. Bristande stod kan bidra till en 6kad
stressupplevelse hos fordldrarna.

Kiénslor under och efter vardtiden

Vissa typer av hjértfel leder till operation for det hjirtsjuka barnet. Detta kan leda till att
fordldrarna upplever mer oro, ridsla och stress. Vintan som uppkommer infér och under

16



operation samt vintan under barnets aterhdmtning uttryckts svar av de flesta fordldrar
(Sjostrom-Strand & Terp, 2019; Kosta et al, 2015; Thomi et al, 2019). Under behandlingar
och undersdkningar som involverar barnet kidnner fordldrarna sig bade hjélplosa och radda.
Aven sorg, frustration och chock #r kinslor som ofta drabbar forildrarna nir vardpersonalen
undersoker barnet. (David Vainberg et al, 2019; Nayeri et al, 2021; Re et al, 2013).
Komplikationer som kan uppsta efter operation gor fordldrarna oroliga och osédkra pa barnets
aterhdmtning (Sjostrom-Strand & Terp, 2019; Thomi et al, 2019).

Thomi et al (2019) skriver att fordldrarna behover ta ett storre ansvar for barnet pa
hjartenheten efter intensivvard. Flera fordldrar uttrycker lattnad 6ver detta da de blir mer
involverade och sjdlvstindiga i barnets vard. De far en chans att knyta an och skapa en
relation till det nyfodda barnet. Daremot upplever vissa av fordldrarna att det 6kade ansvaret
kénns otryggt. Information och observationer ges till fordldrarna av vardpersonal for att de
ska kénna sig trygga i det 6kade ansvaret. Fordldrarna bygger ofta en starkare relation hos
varandra for att klara den pédfrestande situationen. De kan dela varandras kénslor sdsom sorg,
oro och angest, samt uppmuntrar och stottar varandra. Fordldrarna behover dven skapa en
balans mellan sjukhusvistelser och de vardagliga behoven (Thomi et al, 2019).

Niér familjen far komma hem frin sjukhuset upplever flertalet fordldrar en oro, samtidigt som
de upplever en gldadje over att antligen f4 komma hem med sitt nyfodda barn. Efter
hemgéngen uppkommer fragor och utmaningar som foréldrarna inte stott pa under
sjukhusvistelsen. Bristande information och okunskap gor att fordldrarna upplever en storre
utmaning over att ta hand om sitt barn hemma. Matning uppkommer som en av fordldrarnas
utmaningar de upplever i hemmet och mammorna kan kénna sig hjélpldsa i detta, skriver
Wray et al (2018) och Thomi et al (2019). Dessutom upplever fordldrarna utmaningar att hitta
tid samt ta hand om bade sitt hjartsjuka barn och andra syskon i1 familjen (Thomi et al, 2019;
Sood et al, 2018).

Wray et al (2018) beskriver att efter hemgang kan fordldrarna uppleva en fysisk och psykisk
isolering. Den fysiska isoleringen formas av att fordldrarna inte kénner att de kan ga ut och
traffa andra familjer pa grund av infektionsrisken hos deras barn. Foréldrarnas upplevelse av
fysisk isolering forstarks nér sjukvardspersonal foredrar hembesok. Psykisk isolering handlar
om att fordldrarna ofta far angest och i vissa fall &ven posttraumatiskt stressyndrom av att ta
hand om sitt barn efter operation. Det dr dven vanligt att fordldrarna kdnner sig mer oroliga
och desorienterade i hemmet efter sjukhusvistelsen och kan uppleva sig mer som en
vardgivare dn som en forélder till sitt barn (Wray et al, 2018).
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DISKUSSION

Metoddiskussion

Design

Vi valde att utfora en litteraturdversikt. Detta gav en inblick i forédldrars upplevelser av att fa
barn med medfott hjartfel fran olika lander, kultur och virdsystem, vilket ses som en styrka.
En intervjustudie hade ocksa kunnat utforas utifran syftet. Danielson (2017) menar att en
intervjustudie dr en ldmplig metod for att fa beskrivningar om en specifik situation eller
héndelse.

Datainsamling

Vi valde att borja sokningarna i CINAHL da den databasen har fokus pa omvardnad som ér
huvudomradet for den hér litteraturversikten. CINAHL har enligt Karlsson (2017) ett mindre
antal artiklar och darfor gjordes sokningar i PubMed och Scopus for att bredda s6kningen och
for att fa fram fler artiklar.

Artalen begrinsades snivare i databasen PubMed, relaterat till de andra, for att inte skningen
skulle bli for stor samt for att f& fram nya och relevanta artiklar. For att inte exkludera nigra
artiklar frén de fem ar innan 2016 granskades dven de 1 en egen sokning.

I litteraturdversikten uteslots trunkering fran sokningarna da bade booleska termer och
sokordens synonymer anvéndes for att fa en bredare s6kning. Trunkering kan ha forbéttrat
sOkningarna om det valdes att anvdnda dem da de, enligt Friberg (2017a), mojliggor alla
bojningar av de valda s6korden. Hade so6kningarna gjorts om skulle trunkering anvédndas for
att inte exkludera relevanta artiklar.

Till en borjan granskades bade kvantitativa och kvalitativa artiklar i databaserna. Dahlborg
Lyckhage (2017) hiavdar att kvalitativa studier r knutna till ssmmanhang dér fokuset ligger
pa deltagarnas subjektiva upplevelser. Detta gors frdmst med intervjuer, berittelser eller
observationer som metod. Utifrdn syftet ansags darfor kvalitativa artiklar som ldmpligast,
eftersom det var fordldrarnas upplevelser som vi ville studera. Artikeln med mixad metod
inkluderades da den kvalitativa delen undersokte fordldrars upplevelser och det var den delen
som analyserades.

Det ér en svaghet att endast tvd kvalitativa artiklar frdn Sverige fanns bland de valda
artiklarna. Om sokningarna skulle goras igen hade vi tagit med svenska kvantitativa artiklar
for att f fram ett mer trovérdigt resultat for svensk sjukvard. Trots detta visade det sig att
artiklarna fran de olika l&nderna inte presenterade nagra specifika skillnader om hur fordldrars
upplevelser paverkas av deras barns medfodda hjértfel. Utifran litteraturdversiktens syfte,
anser vi, att resultatet stirks da fordldrarnas upplevelser visar att de subjektiva kinslorna
beskrivs pd liknande sitt. Trots ett begransat antal svenska artiklar visade resultatet en inblick
i olika kulturer, bade internationellt och nationellt, vilket ses som en styrka.

Urval

Fyra av de valda artiklarna redovisade ett 14gt deltagarantal som de &ven ndmner i sina
studier. Danielson (2017) menar att deltagarantal bor viljas utifran syfte och metod dér
intervjumetoder ska ha runt 20 deltagare. Diaremot har inte kvalitativa artiklar samma krav pa
deltagarantal jamfort med kvantitativa artiklar. Trots det 1dga deltagarantalet visade artiklarna
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ett resultat som var relevant till syftet och ett beslut fattades att inkludera dessa artiklar.
Hénsyn togs till det 1aga deltagarantalet vid kvalitetsgranskningen av artiklarna.

Eftersom ett av exklusionskriterierna var sjukskdéterskors upplevelser eller barnets egna
upplevelser till medfott hjértfel skulle vi med fordel kunnat anvinda den booleska operatorn
NOT. Detta var en tanke som kom upp 1 efterhand och skulle kunna gora att dessa artiklar
exkluderats redan fran borjan. Om vi hade gjort om sokningarna skulle vi inkluderat operatorn
NOT i dem.

Dataanalys

Fribergs (2017b) analysmetod anses ha passat till litteraturdversiktens metod. I tvd steg av
processen gjordes analysen bade individuellt och gemensamt. Detta tillvigagangssétt hojer
studiens reliabilitet, hivdar Henricson (2017). I de resterande tva steg utfordes analysen
gemensamt.

Enligt Méartensson och Fridlund (2017) stdrks trovérdigheten genom att lata en utomstéende
lasa resultatets beskrivning, bedoma rimligheten samt se om det svarar mot syftet. Under
arbetets gang har vi latit utomstéende ldsa arbetet for att f4 en respons pa texten.

Kvalitetsgranskning

Kvalitetsgranskningen genomfordes med SBU:s granskningsmall dir vi bade individuellt och
tillsammans diskuterade kvaliteten pa artiklarna. Martensson och Fridlund (2017) skriver att
reliabiliteten stirks da bada forfattarna till en studie granskar och jaimfor samtliga artiklar. De
valda artiklarna beddmdes ha medelkvalitet, medelhog kvalitet eller hog kvalitet. Ett exempel
ar artikeln av Wray et al (2018) dér datainsamling gjordes via ett slutet forum pa Facebook. I
forumet stéllde forskargruppen fragor som fordldrar gav svar pa. Artikeln gavs medelkvalitet
da det inte gér att avgora om de som deltar i forumet utger sig vara den population som
forskarna vill fa tag pa. Daremot hdvdar Wray et al (2018) att svaren i det slutna forumet
filtrerades. Artikeln valdes till resultatet d4 den presenterade relevant resultat samt att Wray et
al (2018) reflekterat dver sin datainsamling. Enligt Henricson och Billhult (2017) anvénds
ofta nitet for datainsamling i kvalitativa studier, ddr &ven intervjuer, bloggar, fokusgrupper
eller berittelser kan anvéndas.

Forskningsetiska overviganden

De nio artiklar som presenterade ett tydligt etiskt dvervigande sags betydelsefullt. Vissa av
dessa artiklar hade dven forklarat ett informerat samtycke av deltagarna och beskrivit den
information fordldrarna fatt om det frivilliga deltagandet. Nagra fa reflekterade dven Gver
etiken vilket for oss stdrker det etiska dvervigandet. I de tre artiklarna som inte beskrev ett
godkinnande fran en etisk kommitté beskrev artikelforfattarna att studierna var godkédnda av
institutionernas granskningsnamnd. I dessa artiklar godkénde dven fordldrarna deltagandet
samt gav informerat samtycke. Vi valde att inkludera dessa artiklar da de dr godkénda och
forskarna tog hinsyn till deltagarnas sjidlvbestimmande. Enligt Mértensson och Fridlund
(2017) utgér detta fran principen om autonomi. Genom att bara inkludera artiklar med etiskt
godkinnande, eller som visat noggranna etiska dverviaganden, tas det hinsyn till ménniskors
sjalvbestimmande.

Forforstaelse

Enligt Priebe och Landstrom (2017) innebér forforstielse att forfattare till en studie kan ha
befintlig kunskap innan dmnet studeras, utifran inldrd kunskap, erfarenheter och vérderingar.
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Vi som forfattare har ingen forforstéelse, sedan innan, inom dmnet forildrar till barn med
medfo6tt hjartfel. Eftersom vi inte haft kunskap om dmnet har vi ocksa forsokt vara s 6ppna
som mojligt 1 den information frin artiklar och andra kéllor vi fatt till oss. Dessutom forsokte
vi att inte paverkas for mycket av forutfattade meningar och endast reflekterat 6ver vad
resultatet visade.

Overforbarhet

SBU (2017) beskriver att dverforbarhet handlar om 1 vilken utstrickning studiens resultat gar
att applicera i andra grupper och miljder. Overforbarhet kan ha tva synsiitt, det ena #r att det
behdvs kvantitativ forskning for att nd ett stort urval for att kunna dra relevanta slutsatser. Det
andra ir att det behovs djupgéende kvalitativ forskning som baseras pa undersdkningar och
analyser. SBU (2017) menar att 6verforbarheten kan 6ka da studien underséker samma dmne
men varierade fall av dem. Pa detta sétt okar 6verforbarheten i den hir litteraturstudie da
resultat har ett brett omfing dér studierna bedrivits 1 olika ldnder 1 varlden. Darmed reflekterar
litteraturstudien upplevelser fran fordldrar fran olika kulturer och vardsystem. Trots detta
kunde liknande upplevelser hos forildrarna beskrivas. Overforbarheten kan dock diskuteras i
relation till fordldrarnas subjektiva upplevelser. Friberg (2019) menar att kénslor 4r subjektiva
och att varje individ har egna kéinslor och att det darfor inte gér att garantera att alla
ménniskor kénner likadant. Darfor dr det dven viktigt att diskutera huruvida resultatet
paverkas av antalet mammor och pappor 1 artiklarna, dir majoriteten av deltagarna i
litteraturstudiens resultat var mammor.

Resultatdiskussion

Syftet med litteraturoversikten var att ta reda pd hur fordldrar upplever att fi barn som
diagnostiserats med medfott hjartfel. Huvudteman som identifierades i resultatet var kénslor
kring att fa barn med medfott hjartfel, behov av information och stéd samt kinslor under och
efter vardtiden. Resultatet visade att forédldrar till barn med medfott hjartfel gér igenom en
kénslomissig tid, bade tiden pé sjukhus samt ndr de kommer hem med sitt nyfédda barn.
Tillsammans med glidje Over att fatt ett barn upplever fordldrarna dven stress, oro och dngest
relaterat till barnets medfodda hjartfel. Resultatet visade ocksa hur viktigt stod ér for
fordldrarna, bade stodet frén sociala relationer och stodet fran vardpersonalen.

Fordldrars upplevelser kopplat till barnets medfodda hjdrtfel

Resultatet visar att fordldrarna till ett hjértsjukt barn upplever stress, oro och angest i samband
med barnets diagnos, operation och framtid. Vid barnets diagnos kan det vara svart for
fordldrarna att forstd vad det medfodda hjartfelet innebir, hur mycket det kommer att paverka
familjens liv samt hur ménga sjukhusvistelser det kommer resultera i. Wei et al (2015) styrker
detta da overvildigande kénslor ofta upplevs hos dessa fordldrar. Det har till och med uttalats
i resultatet att vissa mammor har suicidtankar i samband med oro och dngest om barnets
framtid. Till f6ljd av den oro och dngest som fordldrarna upplever menar Golfenshtein et al
(2017) att tidig involvering av familjen kan frimja deras anpassning till barnets sjukdom och
ddrmed hjilpa dem finna en balans i vardagen. I resultatet framkommer ocksé en 6kad stress
hos forédldrarna. Golfenshtein et al (2017) och Wei et al (2015) styrker detta och menar att
foréldrar till barn med medfott hjartfel upplever mer stress én fordldrar till friska barn. Den
hér okade stresskdnslan paverkar ofta fordldrarnas vélbefinnande och familjeliv. En slutsats
som kan dras &r att fordldrarna upplever kénslor i olika situationer kring sitt hjartsjuka barn.
Det gér dven att konstatera att barnets medfodda hjértfel padverkar familjens vardag och att de
behover skapa nya rutiner for att & ithop den.
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Resultatet lyfter d&ven fram att fosterdiagnostik ar nagot som lugnar foréldrarna da de far tid
att forbereda sig pa sitt barns diagnos. Bratt et al (2019) diskuterar att fordldrar som far sitt
barns diagnos innan fosterdiagnostiken har en lagre nivé av tillfredsstéllelse jamfort med
fordldrar som fér reda pd diagnosen efter fodseln samt foréldrar till friska barn. Detta tyder pd
att fordldrar upplever diagnosen pé olika sétt och att diagnosens tidpunkt inte behdver ge
fordldrarna en positivare upplevelse. Daremot visade Bratt et al (2019) att en fosterdiagnos
har medicinska fordelar som okar barnets chans till 6verlevnad.

I resultatet framkom olikheter mellan fordldrarnas upplevelser. Papporna upplevde en
overgivenhet av vardpersonal d& de behover arbeta och inte kunde vara lika involverade pa
sjukhuset. Problematiken grundar sig i olikheter frdn den svenska sjukvéirden dé inte samma
mojligheter utomlands finns for fordldrarna. NOBAB (u.d) redovisar att det finns stora
mdjligheter for bada fordldrarna att vara med under barnets sjukhusvistelse i Sverige. Detta
gor att de tillsammans far kunskap och blir delaktiga 1 barnets vard som bidrar positivt till
barnets hilsa. Daremot begriansas mdjligheterna dven i Sverige av dagens rddande pandemi av
Covid-19. Pandemin har paverkat hela virlden, bdde med regler och restriktioner. Det betyder
ocksa att sjukhusvarden blir striktare och kan innebéra att familjer och nérstaende till patienter
inte far vistas pa sjukhus i samma utstrackning som tidigare. Detta gor att de inte kan
involveras eller vara lika delaktiga i sin anhdrigas vérd. I dessa fall kan det leda till att bada
fordldrarna 1 Sverige inte heller far vara tillsammans pa sjukhuset med sitt nyfoédda hjartsjuka
barn. Darmed kan resultatet d&ven appliceras i dagens svenska sjukvard dé ena foréldern kan
exkluderas 1 barnets vard.

Nar en familj 1 Sverige far ett barn med medfott hjartfel mojliggdr den svenska sjukvéarden en
jamlik vard oavsett ekonomisk status. Professioner jobbar tillsammans for att patienten och
familjen ska fa den basta mojliga varden. I Sverige har fordldrar storre mojlighet att dels bli
sjukskrivna eller soka ekonomiska bidrag (Forsdkringskassan, u.a.). I resultatet visar det att
forédldrar inte har samma mdjligheter i andra ldnder, dar ekonomiska och praktiska faktorer
spelar in i fordldrarnas kénslor och blir ytterligare en stressfaktor for dem. Shields et al (2006)
styrker detta och menar att fordldrar far 6kade behov, bade ekonomiska och emotionella, nar
deras barn &r sjukt. Fordldrar som inte har mojlighet till fordldraledighet tar ofta ledigt bade
under och efter barnets sjukhusvistelse, vilket ocksa ses som en skillnad jamfort med svensk
sjukvérd. Det dr ként att vard och behandling ger hdga ekonomiska kostnader utomlands till
skillnad fran sjukvarden 1 Sverige (Europeiska — ERV, 2021). Sammantaget kan faktorer som
ekonomisk status och ojamlik sjukvard paverka fordldrarnas upplevelser.

Resultatet pavisade att fordldrarna kinde en oro vid hemgéng da de upplever otillricklig
information och kunskap om hur de ska ta hand om sitt barn. Detta styrks av Griffin (2002)
som menade att en kontinuerlig undervisning under sjukhusvistelsen kan forbereda
fordldrarna pa ett bra sétt infor hemgéangen. Informationen som ges till fordldrarna ska ddrmed
upprepas i sma méngder. Fynd i resultatet visade pa att fordldrarna stoter pa nya utmaningar i
hemmet efter sjukhusvistelsen med sitt nyfodda hjirtsjuka barn dédr den frimsta utmaningen
upplevs vara matning. Resultatet i Medhoff-Cooper och Ravishankar (2013) stirker detta
genom att forklara att amning ér ett vanligt forekommande problem hos barn med medfott
hjartfel. Detta problem bidrar till stress hos familjen da de stindigt maste tinka pa mattider
och tidskrdvande matning. I Sverige sdkerstiller Barnkonventionen att fordldrar och barn ska
f& undervisning och information om barnhédlsovard, fordelar med amning samt néringsldra
(SFS 2018:1197).
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Familjecentrerad omvdrdnad, stod och delaktighet

Behovet av informationen till fordldrarna fran vardpersonalen ar d&terkommande i resultatet.
Fordldrarna beskrev att informationen och stodet ar viktig i deras bearbetningsprocess for att
forsta deras barns sjukdom. Déremot visade resultatet att vissa fordldrar upplever negativa
situationer med véardpersonalen dir deras bemdtande och tillit paverkar fordldrarnas relation
till personalen. Griffin (2002) hévdar att sjukskoterskans bemdtande bor ske 1 en stottande och
véanlig milj6. De maste ocksd kunna forstd fordldrarnas reaktioner i deras situationer. Detta
stods av Kuo et al (2011) som beskrev att familjecentrerad omvardnad ger 6kad delaktighet
och bidrar till hilsa och vélbefinnande. Familjer upplever att varden blir battre da
sjukskoterskan dr ndrvarande samt att familjen har kunskap om sitt barns hjértfel och deltar 1
diskussionen. Familjerna uppskattade dven nir vardpersonalen undviker medicinska termer
och formedlar informationen pa vardagligt sprak (Kuo et al, 2011). Trots att resultatet visade
bristande information och stdd &r det fortfarande manga foréldrar som upplever ett bra stod
och visar stor tacksamhet till vardpersonalen. Sammantaget leder familjecentrerad omvardnad
till att familjen fér battre information och gér dem mer involverade i barnets vard.

Resultatet pavisade att fordldrarna till hjartsjuka barn har svart att knyta an till barnet dels da
barnet kriaver speciell vard, dels da vissa fordldrar upplever radsla over att ta hand om sitt
barn. Diaremot visade resultatet dven att fysisk kontakt 6kar fordldrarnas positiva upplevelser
och underlattar anknytningen till barnet. Detta styrks av Coyne et al (2011) som pdpekar att
fordldrarna bor delta i barnets vard, frimst i omvardnaden. Den hér delaktigheten grundar sig
1 att fordldrarna fir mdjlighet till ndrhet med sitt barn genom till exempel matning och att
hélla sitt barn.

Coyne et al (2011) beskrev att familjecentrerad omvardnad hjélper sjukvardspersonal att se
familjen som en helhet. Detta inkluderar bade stod, kommunikation och delaktighet till
familjen. Artiklarna ndmner inte familjecentrerad omvéardnad och gor det svart att avgdéra om
det finns brister i den. Daremot framkommer det i resultatet att trots att det 4r barnets vard
som dr 1 fokus starks familjens fortroende till vardpersonalen da de 4ven uppméarksammar
fordldrarnas kénslor. Detta kan kopplas till den familjecentrerade omvardnaden och det kan
tolkas som att de dnda arbetar utifrdn detta perspektiv.

Avslutningsvis kan familjecentrerad omvérdnad ge de bésta forutsdttningarna for att
fordldrarnas upplevelser ska bli sa bra som mdjligt ndr de har ett barn med medfott hjartfel.
Trots att fokuset inte ligger pa syskonen i den hér litteraturoversikten vill vi &nda podngtera
vikten av att bade fordldrarna och syskonen ska ses som en helhet tillsammans med barnet.

Implikationer for omvdardnad

Den hiér litteraturoversikten beskrev fordldrars upplevelser av att fa ett barn med medfott
hjértfel. Den svarar ocksé pé hur fordldrarna upplever informationen och stédet fran
vardpersonalen. Den ger darfor en 6kad forstaelse om fordldrarnas behov och kan ddrmed
bidra till en 6kad kunskap till vardpersonal. I enlighet med detta visade den att fordldrar till
barn med medfott hjartfel kan paverka att barnet far sin diagnos, ddremot kan sjukskoterskan
stotta familjen i deras bearbetningsprocess. Sjukskoterskan behdver ddrmed en forstaelse for
fordldrarnas behov och resurser. Forstaelsen grundar sig i kunskap av att kunna bedéma
fordldrarnas behov. Sjukskoterskan behdver dven kunskap om familjens delaktighet 1 varden
da det visar sig o6ka fordldrarnas hélsa och vilbefinnande. Familjecentrerad omvardnad ska
tillampas 1 professionen for att involvera hela familjen och se dem som en helhet (Coyne et al,
2011).
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Fortsatt forskning

Under arbetet med litteraturdversikten har det kommit fram att det redan finns mycket
forskning om fordldrars upplevelser kring att fa ett barn med medfott hjértfel. Ddremot saknas
mer kvalitativ forskning inom dmnet 1 Sverige. Mer kvalitativ forskning skulle leda till en
okad forstaelse hos fordldrarnas kanslor och upplevelser i Sverige. Eftersom
litteraturoversikten berdr den familjecentrerade omvardnaden inkluderas dven syskon, trots att
fokuset har varit pd fordldrarna. I de valda artiklarna &r det endast ett fital som namnt
syskonen kring det hjartsjuka barnet. Vi skulle darfor girna se mer forskning om hur syskon
paverkas av att ha ett syskon som diagnostiserats med medfott hjartfel.

Det som ocksa uppkommer i resultatet dr de socioekonomiska faktorerna. Utifran den
forforstéelse vi har till svensk sjukvéard fanns inga tankar pa dessa faktorer. Forskning som
fokuserar mer pa socioekonomiska faktorer relaterat till att fa ett sjukt barn hade darfor ocksa
varit intressant.

SLUTSATS

Foréldrar till barn med medfott hjartfel upplever att de paverkas psykiskt i form av stress, oro
och dngest. Fordldrarna &r ocksé i behov av stdd frén vardpersonal och andra sociala
relationer som hjdlper dem genom den kénslomaéssiga situationen. Trots att resultatet grundar
sig 1 artiklar fran olika lander visar det att kdnslorna upplevs liknande av fordldrarna i dessa
lander, trots att det verkar finnas skillnader 1 den utldndska sjukvarden jamfort med den
svenska sjukvérden. Sjukskoterskan roll i bemotandet hos fordldrarna ar viktigt, da
fordldrarna ska fa tillrackligt med kunskap, kénna sig delaktiga och fa den stdttning som de
behover.
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