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Sammandrag: 

Det här lärdomsprovet är en litteraturstudie som kartlägger vad det finns för utmaningar som 

familjer med långtidssjuka barn 0–18 år stöter mest på, samt de stöd som familjen önskar sig 

att få. Forskningsfrågorna som besvaras för denna litteraturstudie är ” Hurdana utmaningar 

stöter familjer med långtidssjuka barn mest på?” och ” Hurdant stöd önskar föräldrarna att få 

när de har ett långtidssjukt barn?”. Detta lärdomsprov är en kvalitativ litteraturstudie där data-

analysen genomfördes i form av en kvalitativ innehållsanalys. Materialet består av 10 veten-

skapliga artiklar som är publicerades mellan år 2014–2024. Teoretiska referensramen som an-

vändes i litteraturstudie var Aron Antonovskys (2009) olika synsätt som behandlade KASAM 

och de tre komponenter: begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet. Resultat visar att fa-

miljer med långtidssjuka barn får till en viss nivå stöd, men de stöd som erbjuds kan vara in-

vecklade att få och uppfyller inte alltid föräldrarnas önskemål.  En av de största utmaningarna 
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den 0-18-vuotiaiden lasten perheet kohtaavat eniten, sekä tukea, jota perheet haluaisivat 
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1 Inledning  

I dagens samhälle möter familjer med långtidssjuka barn 0–18 år komplexa utmaningar 

i sin vardag, som kräver exceptionell uthållighet och anpassningsförmåga. (Ter-

veyskylä.fi, 2023) Litteraturstudien görs i samarbete med föreningen Project liv r.f, vars 

målsättning är att skapa glädje och mening i vardagen för familjer som kämpar med 

långtidssjukdomar. Genom att erbjuda en rad olika stödfunktioner och aktiviteter strävar 

Project liv r.f efter att inte bara lindra bördan av sjukdomen utan också att skapa glädje 

och mening i vardagen för både barn och föräldrar. (Project liv, 2024) 

 

Aron Antonovskys filosofi, som betonar individens förmåga att hantera livets påfrest-

ningar och utmaningar, blir en informativ princip i denna studie (Antonovskys, 2009). 

Genom att applicera Antonovskys synsätt blir det möjligt att inte bara förstå de problem 

som familjer möter, utan också att identifiera möjliga lösningar. 

 

Finland erbjuder olika stödformer för familjer med långtidssjuka barn. De kan erbjuda 

både ekonomiskt och psykiskt stöd. (Terveyskylä.fi, 2023) Målet är att öka medvetande 

om de specifika utmaningar som familjer med långtidssjuka barn påträffar. Syftet med 

litteraturstudien är att lyfta fram hurdana stödfunktioner föräldrar önskar att få då de har 

ett långtidssjukt barn samt hurdana utmaningar familjen stöter mest på.   

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

2 Bakgrund och tidigare forskning 

I detta lärdomsprov har vi valt att fokusera oss på barn i åldern 0–18 år.  
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I bakgrunden förklaras vad en långtidssjukdom innebär och hurdana stödfunktioner er-

bjuds åt familjer med långtidssjukt barn. Dessutom, tas det upp om de olika känslor som 

kan uppstå hos familjer då ett barn är långtidssjukt. 

2.1 Långtidssjukdom hos barn 

Långtidssjukdom innebär att en person lider av en sjukdom minst i sex månader och 

kräver regelbunden vård. Den vanligaste diagnosen hos barn med långtidssjukdomar är: 

astma och allergier, diabetes typ 1, barnreuma, hjärtsjukdomar, cancer och psykiska 

sjukdomar. (Tilastokeskus, 2020) 

 

Hos barn kan man redan vid fosterundersökning eller vid födseln upptäcka vissa lång-

tidssjukdomar. Det är oftast en svår situation för föräldrarna att få en nyhet om att bar-

net är sjukt speciellt om det kommer upp som en överraskning. I allmänhet vill föräldrar 

skydda sina barn från svåra saker genom att berätta så lite som möjligt om sjukdomen 

eller diagnos. Det kan uppstå sorg och stress hos familjen som sedan det sjuka barnet 

kan känna av. Barnen kan känna skyldighet för situationer där familjen inte talar öppet 

om sjukdomen. (Mannerheimin Lastensuojeluliitto, 2023) 

 

2.2 Känslor som uppstår i familjen då ett barn lider av långtids-
sjukdom 

 
Då beskedet om ett sjukt barn når familjen förekommer det många känslor, inklusive 

chocktillstånd, förnekelse, ilska, sorg, depression, ångest och dåligt samvete (Lappalai-

nen, 2021). Dessa känslor kan uppstå vid olika tidpunkter under barnets sjukdomspe-

riod, då familjemedlemmarna inte nödvändigtvis reagerar samtidigt utan i olika skeden. 

I och med barnets sjukdom kan det förekomma stress hos familjen, vilket kan leda till 

att familjer separerar eller skiljer sig, särskilt när det förekommer utmaningar med fa-

miljefunktionen. (Consolini et al., 2022) Föräldrar kan känna sig otillräckliga som för-

äldrar när det kommer till syskonen och det sjuka barnet. Föräldrar kan ge ibland för 

stort ansvar åt syskonen när det gäller vardagssysslor eller skötseln av sjuka barnet. 

Ibland lämnas syskonen i skuggan av familjen omedvetet. (Bjerregaard Alrø., 2021) 

Yngre barn kan känna ofta känslor som svartsjuka, oro och sorg och vågar visa de käns-

lor de känner, medan äldre barn kan bli mera ödmjuka och ansvarsfullare genom att ta 
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hand om de andra syskonen. Äldre barn kan också bli högljudda rebeller. (Mannerhei-

min Lastensuojeluliitto, 2023)  

 

Då föräldrar bearbetar barnens sjukdomsnyhet brukar de glömma att barnet i förstahand 

är ett barn och inte bara ett sjukt barn. I och med sjukdomen blir föräldrarna mera öd-

mjuka i uppfostringen av sjuka barnet. Detta kan leda till att barnet får svårigheter med 

att dela med sig och umgås med andra barn. Därför är det viktigt att fortsätta ha en god 

uppfostran för barnet. (Mannerheimin Lastensuojeluliitto, 2023) 

 

Ett barn med en lånvarigsjukdom kan känna rädsla av att förlora sin förälder och känna 

rädsla för att bli ensam. Barn kräver trygghet genom att diskusskutera med familjen om 

sjukdomen, för att undvika ledsamma tankar om verkligheten. (Mannerheimin Las-

tensuojeluliitto, 2023) 

 

2.3 Stödformer för familjen 

Psykiskt och ekonomiskt stöd finns då ett barn insjuknar. Det finns olika stödfunktioner 

som ges för familjer med ett långtidssjukt barn. I sjukhus erbjuds olika yrkeskunniga 

personer som till exempel psykologer, socialarbetare, rehabilitering handledare, tal-, 

ergo- och näringsterapeuter, samt fysioterapeuter. Man har även möjlighet till en sjuk-

huspräst. (Terveyskylä.fi, 2023) 

2.3.1 Socialvårdtjänster  

Enligt socialvårdslagen kan familjer i särskilda situationer få stöd av socialvårdstjänster. 

Familjer kan få kommunalt stödåtgärder som till exempel familjearbetare, stödperson 

och familj-, kamratstödsverksamhet, hemservice. Socialarbetaren bedömer familjens 

servicebehov. (Terveyskylä.fi, 2023) 

  

Om personen i familjen lider av funktionsnedsättning eller av en långtidssjukdom kan 

man via hemkommunens funktionshinderservice få tjänster och ekonomiskt stöd som 

sedan stöder familjen av att klara vardagen i hemmet eller utanför hemmet. Funktions-

hinderservice har stödåtgärder som till exempel transportstöd för fritidstransporter, stöd 
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för att köpa en bil, nödvändiga hjälpmedel i hemmet, personlig hjälp (assistent). (Ter-

veyskylä.fi, 2023) 

 

Socialarbetarens mål är att förenkla vardagen för familjen. Tillsammans med socialarbe-

taren kan man gå igenom föräldrarnas arbetes arrangemangen, sociala trygghetsför-

måner, att ordna hjälp i hemmet. (Terveyskylä.fi, 2023) 

 

2.3.2 Rehabiliteringstjänster som anknyter till barnets sjukdom 

En annan stödform som familjen kan få är rehabiliteringstjänster som hjälper och stöder 

barnets dagliga liv och sin livsmiljö. (Terveyskylä.fi, 2023) 

 

Rehabiliteringshandledarens arbete bestäms på basis av barnets eller ungas individuella 

behov. Rehabiliteringshandledarens uppgift är att kartlägga familjens övergripande situ-

ation i början av barnets vård och ordna den nödvändiga handledningen åt familjen. Re-

habiliteringshandledning är en tjänst som man kan få i hemmet, daghem, skolan och i 

yrkesläroanstalter och som innefattar handledning och rådgivning. (Terveyskylä.fi, 

2023) 

2.3.3 Sjukvårdens stöd 

När ett barn insjuknar orsakar det ångest, oro och sorg hos barnet men också hos hela 

familjen. Därför är det viktigt att få prata om sina känslor och tankar för att må bättre. 

Psykiater och psykologer kan erbjuda hjälp åt barnet och hens familj att anpassa sig till 

sjukdomen som barnet lider av. Familjen kan också få träffa en socialarbetare eller sjuk-

huspräst. (Terveyskylä.fi, 2023) 

 

Sjukhusets socialarbetare, rehabiliteringshandledare, Folkpensionsanstalten och en 

större patientorganisation erbjuder anpassningskurser för familjer med ett sjukt barn. 

Anpassningskurser ordnas både individuellt och i grupp, en eller flera gånger. Målet 

med denna kurs är att ge information och stöd åt familjens förändrade livssituation. 

Syfte med anpassningskursen är att familjen/barnet får ett kamratnätverk, men också te-

oretisk kunskap. (Terveyskylä.fi, 2023) 

 



 10 

Sjukhusprästens uppgift är att stöda familjerna mentalt eller andligt, oavsett trosuppfatt-

ning. Familjerna kan också kontakta sjukhusprästen när det gäller att fatta svåra beslut 

eller familjen vill ha en stund av tystnad, bön, nattvard eller att även döpa sitt barn. 

(Terveyskylä.fi, 2023) 

2.3.4 Folkpensionsanstaltens stöd 

Familjer med långtidssjuka barn påträffar vardagliga utmaningar, som kan kräva hjälp 

via olika stödformer som kan erbjudas. Enligt FPA har du inte rättighet att få ekonomiskt 

stöd enbart utifrån en diagnos, förutsättningarna till stödet är att det sjuk barnets vårdande 

är krävande och tyngre än vad ett friskt barns vårdande är. För att få stödet måste barnets 

behandlingsbehov pågå i minst sex månader. (Kela.fi, 2023) 

 

Det ekonomiska stödet som kan erbjudas från FPA är skattefri och påverkar inte familjens 

andra inkomster. (Kela.fi, 2023) Detta kan hjälpa familjen, eftersom deras inkomst inte 

kommer att påverka deras stöd som erbjuds av FPA. 

 

Det finns ekonomiskt stöd då ett barn insjuknar i familjen, men det finns kriterier för att 

få stöd. I Finland har man lagstiftning som ger möjligheten att få råd och handledning 

av sjukhuset socialarbetare. Socialarbetaren visar hur man ansöker tillgängliga stöd. Att 

ta ledigt från jobbet som föräldrar grundar sig på arbetsavtalslagen. Man har rättighet 

för tillfällig vårdledighet i högst fyra arbetsdagar om barnet är under 10 år och plötsligt 

insjuknar. Man har möjlighet till att få sjukvårds penning, men de har olika kriterier 

som måste fyllas. FPA erbjuder reseersättning. Man har även tillgång att få årligt speci-

alfordon, övernattningspenning och reseintyg. (Terveyskylä.fi, 2023) 

3 Syfte och frågeställning 

Syftet med detta lärdomsprov är att kartlägga hurdana utmaningar familjer med lång-

tidssjuka barn stöter mest på och hurdana stödfunktioner föräldrarna önskar att få när de 

har ett långtidssjukt barn.   

Våra frågeställningar är:  

Hurdant stöd önskar föräldrarna att få när de har ett långtidssjukt barn?  
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Hurdana utmaningar stöter familjer med långtidssjuka barn mest på?  

4 Teoretisk referensram 

Som teoretisk referensram används Aron Antonovsky teori som handlar om KASAM 

och de tre komponenter som begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet. Antonovsky 

behandlar ett synsätt som kallas Salutogen. (Antonovsky, 2009) 

 

Aron Antonovsky (1923–1994) var en internationell professor i medicinska sociologi. 

Antonovsky är känd för den skapade teorin KASAM, som betyder känsla av samman-

hang. Känslan av sammanhang är en betydande faktor för att kunna upprätthålla männi-

skans hälsa- ohälsa. Definitionen av känsla av sammanhang enligt Antonovsky innebär 

att ens inre och yttre värld är förutsägbar, och det finns en hög sannolikhet för att saker 

och ting kommer att gå så bra som man rimligen har kunnat förväntat sig. Genom en 

stark KASAM klarar människan bättre av stress och kan leva ett mera meningsfullt liv. 

(Antonovsky, 2009, s. 15–17) KASAM består av tre komponenter: begriplighet, hanter-

barhet och meningsfullhet. (Antonovsky, 2009, s. 43)  

 

Människan som har alla tre komponenter identifieras att ha en hög KASAM, medan de 

människor som identifieras ha en låg KASAM har inte alla tre komponenterna. (Anto-

novsky, 2009, s. 43) 

 

Antonovsky berättar om hur alla människor någon gång i livet kommer att bli utsatta för 

påfrestning. Påfrestningen kan vara kroppsliga, psykiska och/eller sociala. De här på-

frestningarna kan vara långvariga, kraftiga och upprepande. Genom belastning kan 

människan känna sig sjuk. Enligt Antonovsky har alla människor olika motståndskraft, 

vilket betyder att vissa människor klarar av att hantera påfrestning utan att bli sjuka. 

(Antonovsky, 2009, s. 9) 

4.1 KASAM utifrån de tre komponenterna 

Begriplighet hos en människa innebär strukturerat, tydligt och sammanhängande liv. 

När en människa har en hög känsla av begriplighet klarar hen av överraskningar i livet, 

det vill säga att personen vill i situation ha ordning eller en förklarning. Negativa 
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händelser som död, krig och misslyckan är något som en sådan människan kan hantera. 

(Antonovsky, 2009, s. 44) 

 

Hanterbarhet hos en människa innebär att klara av motgångar som förekommer i livet. 

Om man som människa har en högkänsla av hanterbarhet, kommer man inte känna sig 

som ett offer i omständigheterna, eller att livet behandlar en orättvist. När olyckliga 

händelser sker i livet sörjer man inte för alltid, utan man kommer att hantera det. (Anto-

novsky, 2009, s. 45) 

 

Meningsfullhet kan betraktas som motivationskomponent, och med det menas att en 

människa är mycket engagerad i sitt eget liv, men också i andras liv. Personen vill ta 

emot hjälp, men dessutom vara hjälpsam. Genom att medverka sig i andras liv skapas 

ens öde som ens dagliga erfarenhet. (Antonovsky, 2009, s. 45) 

4.2 Salutogent synsätt 

Med salutogent synsätt menas att se på individen som en helhet och inte bara på sjukdo-

men som människan lider av. Salutogent synsättet indelar inte individer som friska eller 

sjuka, utan man ser på individen som en helhet. Enligt Antonovsky är stressorer något 

som är närvarande i människans liv och behöver därför inte vara negativt. Stressorer 

kommer alltid vara befintlig i individens liv, och därför bör man lära sig att hantera 

stress på ett positivt sätt som sedan kan hjälpa människan att kunna leva med stress. 

Med salutogent synsättet ser människan pessimistiskt på övergripande problem som 

finns i omgivningen, det vill säga att människan anpassar sig till sin omgivning. (Anto-

novsky, 2009, s. 34–35) 

5 Metod  

I metod delen kommer det tas upp datainsamling, dataanalys och det etiska övervä-

gande. Syftet är att få fram de mest centrala synpunkterna, genom att sammanfatta 

material och få en allmän uppfattning om det som forskas om.  

 
Detta lärdomsprov är gjord som en kvalitativ litteraturstudie. Kvalitativ syftar till att 

klargöra ett fenomens karaktär eller egenskap. Den kvalitativa forskningen söker även 

primärt efter fenomenets innebörd eller mening. I kvalitativ forskning kan frågor som 
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”Vad betyder fenomenet?” och ”Vad handlar det om?” ställas. (Widerberg, 2002, s.15) 

Vi har valt att analysera de olika vetenskapliga texterna i form av en innehållsanalys, 

vilket menar att vi satt oss in i vad texten behandlar. Vi har sträva efter att förstå olika 

fenomen samt att fördjupa och fokusera oss på de centrala som vi vill få fram med vår 

litteraturstudie.  

 

Med en litteraturstudie menas att det utförs en systematisk sökning av data, kritiskt 

granskande och sammanställning av data inom problemområdet. Meningen med littera-

turstudien är att informationen i studien blir lättöverskådlig för läsaren. (Forsberg & 

Wengström, 2008) 

 

Vår fokus i lärdomsprovet utgår från de utmaningar som familjer med långtidssjuka 

barn stöter mest på och hurdana stöd föräldrarna önskar sig att få med ett långtidssjukt 

barn. Vi har tagit i beaktande att forskningen är relevant.  

 

Vi har använt oss av en forskningsprocess gjord av Ahrne (2015). Nedan beskrivs ste-

gen i forskningsprocessen: 

 

1. Formulera ett forskningsproblem i relation till intresse, existerande forskning 

och teoretisk litteratur. 

2. Formulera forskningsfrågor. 

3. Välj material att arbeta med. 

4. Välj de frågor som ska ställas till materialet för att kunna besvara forsknings-

frågorna (analysfrågorna).  

5. Utveckla/välj tekniker för att besvara analysfrågorna.  

(Ahrne, 2015, s. 175) 

5.1 Datainsamling 

Det finns flera olika typer av datainsamlingsmetoder. Innan all data är inhämtad inleds 

analys och bearbetning av empiriska materialet. Oftast brukar forskningsprocessen olika 

faser överlappa varandra. (Ahrne, 2015, s-24) 

 

I sökningsprocessen har vi använt oss av olika nyckelord för att få besvarat på vårt 

ämne. Begrepp har använts på svenska, finska och engelska. Då sökningarna har skett 



 14 

på engelska eller finska har det varit mera tidskrävande, eftersom detta inte är vårt mo-

dersmål. Texterna med främmande språk har blivit noggrannare granskade, för att för-

hindra missförstånd och få en korrekt tolkning av konceptet.  

 

Fördelen med datainsamlingen är att få besvarat på våra frågeställningar. I denna littera-

turstudie har vi använt oss av snöbollseffekten, för att få en lämplig mängd svar för det 

som har forskats. Målet med snöbollseffekten är att få en bredare synvinkel gällande vår 

sökning. 

 

Vi har strävat efter en begränsad sökning av materialet i litteraturstudien, för att hålla 

oss inom ämnet. Datainsamling presenteras i bilaga 1, för att få en noggrannare över-

sikt. De centrala sökorden som använts är: ”långtidssjuka barn”, ”pitkäaikaissairaus 

lapsella” och ”Children with long-term illnesses”. Vi har även sökt information om de 

olika aktuella stödfunktioner som erbjuds åt familjer med långtidssjuka barn.  

 

Under forskningen har vi använt oss av pålitliga databaser där vetenskapliga artiklar 

hittas. De databaser som har varit mest aktuella för oss är bland annat PubMed och 

EBSCO. Alla våra sökkriterier har begränsats med 10 år. I tabell 1 kan man se vår in-

klusions- och exklusionskriterierna.  

 

Tabell 1. Inklusions- och Exklusionskriterier 

Inklusionskriterier 

 

Exklusionskriterier 

 

Publikationer under år 2014 – 2024. 

 

Publikationer skrivna före år 2014 

Språket på publikationer är skrivna på 

svenska, finska eller engelska. 

 

Publikationer på andra språk än svenska, 

finska och engelska. 

 

Publikationer omfattar familjer med lång-
tidssjuka barn. 

Publikationerna som inte behandlar om 

familjer med långtidssjuka barn. 

 

Publikationerna har varit vetenskapliga. 

 

Publikationer som inte är vetenskapliga. 
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5.2 Dataanalys 

Vi har använt oss av en kvalitativ innehållsanalys när vi analyserat vårt material.  

Innehållsanalys är en analysmetod. Genom innehållsanalys kan man analysera data på 

ett systematiskt och objektivt sätt. När man använder sig av kvalitativ innehållsanalys 

ska man i första hand undvika teoretiska och subjektiva tolkningar. Med innehållsanalys 

är målet att analysera data genom att lyfta fram de mest centrala synpunkterna. (KVAN-

TILA, 2023) 

  

Med en induktiv forskning innebär insamling av uppgifter, dataanalys, identifiering av 

teman, utveckling av teorier, rapportering av resultat. Insamlingar av uppgifter innebär 

att samla in data genom att använda olika metoder inklusive intervjuer, observationer, 

enkäter och dokumentanalys. I dataanalys menas att identifiera mönster och tema i den 

insamlade data. Identifiering av teman börjar efter att forskaren har analyserat data. När 

teman har identifierats sker utveckling av teorier och förklarningar genom att forskaren 

bildar ett mönster. Teorier är förankrade i data och konsumeras för att förklara fenomen 

som har observerats. Genom en mängd olika format bör man göra en rapportering av re-

sultat, vilket innebär akademiska artiklar, presentationer och rapporter. Rapporteringen 

av resultaten måste grunda sig i data och ha en tydlig förklarad teori. (Mind the 

GRAPH, 2023) 

 

I vår litteraturstudie har vi använt oss främst av begränsade data genom att hålla oss 

inom år 2014–2024, för att kunna nå det bästa möjliga teorin och resultat. Vi har haft ett 

tydligt tema för litteraturstudien, som har underlättat oss att hitta de svaren för vår litte-

raturstudie. Vi har inte använt oss av intervjuer eller enkäter utan enbart av vetenskap-

liga artiklar och webbsidor. När vi använt oss av en webbsida har vi kritiskt analyserat 

materialet, för att kunna vara säkra på att materialet är trovärdigt och sann.  

Under forskningsprocessen har vi granskat regelbundet de material som har använts, 

samt analysera kritiskt materialet för att undvika onödig information. Efter insamling av 

material har vi organiserat litteraturstudien genom att använda oss av tydliga rubriker 

och underrubriker, samt olika tabeller som underlättar både skribenterna och läsaren. Vi 

ha sett till att materialens teori är sammankopplade med varandra och hålls inom ämnet.  
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5.3 Etiskt övervägande 

Vetenskap handlar om att veta och inte att tro. I forskningsprocessen kan man inte med 

säkerhet veta att författaren har sann information, men det är innerst viktigt att veten-

skapen är trovärdig. (Ahrne, 2015, s.24–25) 

 

Det är viktigt att vetenskapliga arbeten är balanserade, sakliga och objektiva genom att 

använda sig av hjälpmedel. De hjälpmedel som används är skriftens disposition och an-

vändning av olika metoder. Det redovisas redan i innehållsförteckningen hur författaren 

har disponerat sitt ämne. Termerna saklighet, objektivitet och balans är viktiga formule-

ringar som bör tas i beaktande då man skriver vetenskapligt. Med saklighet menas att 

litteraturstudien ska vara sann och riktig. För att kunna nå saklighet i litteraturstudien 

måste författaren kontrollera att de fakta som använts är pålitligt och inte påhittat. För-

fattaren har skyldighet att sträva efter objektivitet, vilket innebär att man tar hänsyn från 

alla viktiga ståndpunkter. Det är viktigt att man som författare är tydlig med att skilja 

ifrån sina egna känslor och åsikter från det vetenskapliga materialet som använts. Ob-

jektivitet innebär att man som författare är neutral och inte använder sig av värdelad-

dade ord. Man ska inte låta onödiga detaljer breda ut sig i litteraturstudien för att behålla 

en god balans och helhet. Balans betyder att författaren tar hänsyn till materialets olika 

synvinklar och är neutral i sitt innehåll. Begreppet balans är det vagaste av de tre termer 

som nämnts. (Ejvegård, 1996 s.15–18) I vår litteraturstudie har vi lyckats hålla en god 

balans genom att granska allt material på ett dylikt sätt. Då vi har begränsat ämnet har vi 

sett till att all information i materialet kommit fram i litteraturstudien. Vi har förhållit 

oss i de etiska aspekterna. Vi har sett till att de material som använts har varit sakligt, 

objektivt och haft balans.  

 

Som författare är det viktigt att observera den etiska röda tråden för att uppnå ett gott re-

sultat. Med röda tråden menas att författare beaktar de material som används genom en 

etisk synvinkel. (Widerberg, 2002 s. 30) 

 

Under skrivprocessen har vi tagit i hänsyn och i bruk de etiska aspekterna. Vi har tagit i 

beaktande de moraliska och neutrala synvinklarna i litteraturstudien. Samtidigt har vi 

följt den etiska röda tråden för att uppnå den etiska övervägande. Vi har lyckats med att 

hålla röda tråden genom att läsa igenom materialet noggrant. 
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6 Resultat 

I detta kapitel presenteras resultatet av litteraturstudien. Resultatet har organiserats i 

olika kategorier enligt artiklarna och som huvudkategorier och underkategorier (tabell 

2).  Artiklar som har använts i resultatet kan ses i bilaga 2.  

 

Tabell 2. Presenterar huvud- och underkategorier.  

Huvudkategori Underkategori 

 
 
Hurdana utmaningar stöter familjer 

med långtidssjuka barn mesta på?  

 

 

- Ekonomiska utmaningar  

- Utmaningar som kan uppstå i vården 
hos ett sjukt barn. 
 

 
 
Hurdant stöd önskar föräldrarna sig 

få när de har ett långtidssjukt barn?  

 

 

- Psykiska och sociala hälsan hos famil-
jer med långtidssjuka barn 

- Föräldrars perspektiv på stöd 
 

6.1 Hurdana utmaningar stöter familjer med långtidssjuka barn 

mest på? 

Här presenterar vi ekonomiska utmaningar och utmaningar som kan uppstå i vården hos 

ett sjukt barn.  

6.1.1 Psykiska och sociala hälsan hos familjer med långtidssjuka barn 

När barnet lider av en långtidssjukdom får föräldrarna automatiskt stort ansvar av famil-

jens vardag. Familjemedlemmarnas roller kan ändras. Det kan krävs mycket av föräld-

rarna när det gäller utmaningar i vardagen och familjens framtid. Föräldrar kan känna 

att de blir överbelastade. Det är viktigt att föräldrarna medger och inser att det i något 

skede kommer att behöva stöd för att kunna klara av vardagen med ett långtidssjukt 

barn. Ibland kan föräldrarna ha ett tankesätt på att de måste klara av de vardagliga utma-

ningar själva och att de inte behöver hjälp. Föräldrarna måste inse redan i början, att de 

möjligtvis kommer att behöva få stöd ekonomiskt, psykiskt eller allmänt stöd i varda-

gen, eftersom de kommer att bli psykiskt trötta och krafterna kommer att ta slut i något 
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skede.  Föräldrarna kan tillsammans med resten av familjen bestämma och tala om hur-

dant stöd de eventuellt skulle behöva få och önskar att få. (Smith et al., 2015) 

Föräldrar upplever att de inte alltid får stöd från sjukvårdspersonalen och känner stress 

över att etablera en god vårdrelation med dem. Att kontinuerligt ha det huvudsakliga an-

svaret för det sjuka barnet kan vara påfrestande ibland. (Smith et al., 2015) Enligt Smith 

et al. (2015) är det flera föräldrar som upplever att de inte får tillräckligt med stöd eller 

information då barnet insjuknar. Det har visats att föräldrar inte vill bli lämnade en-

samma i beslutsprocessen gällande det sjuka barnets vård, fast än de vill vara huvudan-

svaret vid vården av sina barn. Det betyder att föräldrar önskar att få stöd samt höra 

sjukvårdspersonalens tankar kring vården gällande det sjuka barnet, men att föräldrarna 

i sista hand vill vara de som fattar beslutet gällande vilken vård barnet ska få.  

6.1.2 Ekonomiska utmaningar 

Familjer med långtidssjuka barn i Finland påvisar att de upplever ekonomiska brister 

och upplever det ekonomiska stödsystemet komplicerat. Ekonomiska svårigheter orsa-

kar trötthet hos familjen. Familjens livsstil och motivation påverkas negativt då det är 

tal om sysselsättning och ekonomistyrning i vardagen. Information om att ansöka de 

statliga bidragen anses utmanande för familjerna. Enligt familjer är de ekonomiska bi-

dragen otillräckliga för att ta hand om deras sjuka barn. (Paajanen et al., 2021)  

 

Det har undersökts om hur diagnosen hos ett sjukt barn kan påverka föräldrarnas arbets-

liv. Enligt Dehn-Hinderberg (2021) framgick det att 11,5% av amerikanska mödrar har 

reducerat sin arbetstid och 15,1% har valt att säga upp sig från sina arbeten. Mödrar 

med sjuka dagisbarn har påverkats mest på förändringar i arbetstid eller uppsägning. 

Däremot har inte pappornas arbetsliv påverkats på motsvarande sätt; deras arbetsschema 

verkar ha förblivit oförändrat. (Dehn-Hindenberg et al., 2021) 

 

6.2 Hurdant stöd önskar föräldrarna sig få när de har ett lång-

tidssjukt barn? 

Här presenteras utmaningar som kan uppstå i vården hos ett sjukt barn och föräldrars 

perspektiv på stöd.  
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6.2.1 Utmaningar som kan uppstå i vården hos ett sjukt barn 

En annan utmaning som föräldrarna har lagt märke till är de långa köerna för att få vård 

och samt väntan på att få en diagnos. Det framkommer att det ibland kan vara svårt att 

få kontakt med sin läkare. Bland föräldrarna kan det framkomma känslor att det inte 

finns någon inom sjukvården de kan ringa till och att det ibland kan bli svårt för dem att 

veta vem de kan kontakta och ställa frågor till gällande deras barns vård. (Kelo et al., 

2013) Föräldrar får större ansvar, inklusive att utföra allt som har med läkemedel att 

göra, hantera hälsosituationer som ibland kan vara nödsituationer, planera vården och 

förespråka sitt barn (Hinton et al., 2020). 

6.2.2 Föräldrars perspektiv på stöd  

Då föräldrar lider av psykiskohälsa kan det leda till att barnen inte får den vård de behö-

ver. Orsaken är att föräldrarna oroar sig ständigt över barnets hälsa, vilket leder till att 

de inte har ork att sköta om barnet fullt ut. (Whittemore et al., 2014) Föräldrar anser att 

gå ut från hemmet blir en utmaning för att det ständigt finns tidsbegränsningar (Hinton 

et al., 2020).  

 

Det har bevisat att pappor som upplever stress, möter mindre utmaningar i att stödja ett 

friskt barn jämfört till ett sjukt barn, särskilt när det gäller ungdomar.  I forskning kom-

mer det fram att en del pappor kan vara mindre engagerade i att stöda ett sjukt barn än 

ett friskt barn. (Spurr et al., 2023) 

 

En positiv konstruktion (anknytning och bindning) av föräldrar-barn-relation är försäm-

rad då ett barn insjuknar. Ett barns sjukdom kan ha en negativ inverkan på hela familje-

systemet, inklusive föräldrars relation. Det finns behov av förändring i identifiering, ut-

veckling och implementering i det psykologiska stödet som ges åt föräldrar med lång-

tidssjukt barn. Många föräldrars önskemål baserar sig kring barnets psykosociala välbe-

finnande, förmågan att leva självständigt, utbildning, beteendeproblem och religion. 

Mycket av föräldrarnas förväntningar handlar om barnets tillstånd och sociala bekym-

mer. Föräldrarnas största önskemål är att barnets tillstånd ska förändras genom att sjuk-

domen inte skulle exciteras, skulle botas eller förbättras. (Biber et al., 2019) 
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Viktiga stöd som föräldrarna önskar sig få är bland annat kamratstöd, stöd av partner, 

familj och vänner, stöd av sjukvårdspersonal samt stöd av socialarbetare och psykolog. 

Föräldrarna inser att det är viktigt att de får stöd av andra människor som är i en lik-

nande situation som dem. Där kan de tillsammans stöda varandra och tala om deras er-

farenheter. Det finns behov av psykosocialt stöd hos föräldrar med långtidssjuka barn. 

När föräldrarna har tillgång till psykosocialt stöd har det en stor betydelse för föräld-

rarna. De föräldrar som får psykosocialt stöd har upplevt en positiv inverkan på deras 

hälsa och mående. (Lindström et al., 2016) Föräldrarna önskar sig få psykosocialt stöd 

speciellt då när barnet diagnostiseras, för att de sedan ska kunna bearbeta på det bättre 

och kunna förstå situationen som kommer att ske i framtiden hos familjen. Detta hjälper 

också de hinder som finns när man söker efter stöd. Det ska vara lätt för föräldrarna att 

söka stöd och att få det stöd som de behöver. (Douma et al., 2020) 

 

Föräldrar finner styrka i att knyta sig till andra familjer som har långtidssjuka barn, de 

önskar att få tillgång till stödgrupper, online-forum och samhällsorganisationer. Genom 

emotionell motståndskraft och stöd kan föräldrarna finna styrka. Föräldrar önskar i 

första hand få stöd från online-forum, eftersom det är mera flexibelt för dem och mindre 

tidskrävande då föräldrarna har möjlighet att stanna hemma (Douma et al., 2020) 

7 Diskussion 

I detta kapitel kommer vi ta upp om resultat- och metoddiskussion. 

7.1 Resultatdiskussion 

Syfte med denna litteraturstudie är att belysa de utmaningar som familjer med långtids-

sjuka barn stöter mest på, och kartlägga de stöd som föräldrarna önskar sig få när de har 

ett långtidssjukt barn.   

 

Enligt den teorin som vi valde i vår teoretiska referensram, kan en människa hantera 

stress och ha ett meningsfullt liv genom att ha en stark KASAM. Enligt Antonovsky 

(2009) har alla människor olika motståndskrafter, vilket innebär att vissa människor kan 

hantera påfrestning utan att de känner sig sjuka. Antonovsky (2009) behandlar ett syns-

sätt som kallas Salutogen, som betyder hälsans ursprung. Med detta fenomen menas att 

man ser på individen som en helhet och inte som en sjukdom. Man vill alltså bibehålla 
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ett positivt synsätt i livet. En familj (föräldrar, syskon och övriga familjemedlemmar) 

drabbas då ett barn insjuknar. En stark KASAM kan göra vardagen lättare för familjer 

med ett långtidssjukt barn. Då ett barn insjuknar reagerar familjemedlemmarna på olika 

sätt och olika tidpunkter, och därför kan KASAM vara nödvändigt. Alla i familjen be-

höver möjligtvis inte reagera på samma sätt och inte heller samtidigt (Antonovsky, 

2009).  

 

I bakgrunden har vi kommit fram till att en långtidssjukdom hos ett barn är krävande för 

både familjen och barnet. Vi har tagit reda på de stöd som Finland erbjuder åt dessa fa-

miljer. Finland erbjuder både psykiskt och ekonomiskt stöd åt familjer med långtids-

sjuka barn. Stöden som erbjuds åt familjerna, har vi resultatkapitel kommit fram till att 

de inte är alltid tillräckliga åt familjen. Föräldrarnas önskan uppnås inte alltid då stöden 

erbjuds, eftersom stöden inte alltid inriktat sig i föräldrarnas önskan av stöd. (Ter-

veyskylä, 2023) Det finns alltid någonting som man kan förbättra på. 

 

I resultatkapitel framkommer det utmaningar som familjen stöter mest på och deras öns-

kan av hurdant stöd de skulle villa få. Vi har kommit fram till att föräldrarna önskar få 

stöd när det gäller ansvar av barnet, sjukdomen/vården. Vi har fått reda på de önskemål 

som många föräldrar önskar få stöd och hjälp i. De önskemålen baserar sig kring barnets 

psykosociala välbefinnande, förmågan att leva självständigt, utbildning, beteendepro-

blem och religion. Föräldrarna har konstant oro för sjuka barnets framtid, vilket är en 

utmaning i sig. (Biber et al., 2019) Det kan tänkas vara gott om allmänna stöd, men 

brister i stöd som uppfyller familjens önskan. Stöden uppfyller de största utmaningarna 

såsom ekonomiska och till en viss del psykiska, men de är inte tillräckliga enligt famil-

jerna. Det ekonomiska stödet kan underlätta vardagen för familjen. I forskningen kom 

det fram att föräldrar önskar sig få stöd från utomstående personer som är i liknande si-

tuationer. (Smith et al., 2015) 

 

Vi har kommit fram till att alla stöd som är tillgängliga har en stor betydelse för famil-

jen. Det som vi har lagt märke till är att familjerna påträffar utmaningar såsom ansvar 

över barnet, sjukdomen/vården, relationer inom familjen, relationer mellan föräldrar och 

utomstående personer och konstant oro för sjuka barnets framtid. Efter att vi har läst oss 

in i flera olika vetenskapliga artiklar anser vi att föräldrar får nytta av att få prata med 

utomstående personer i liknande situationer, detta kan fungera som stöd för föräldrarna. 
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Ekonomiska, psykiska och allmänna stöd i vardagen anser vi som en stor betydelse för 

de flesta familjerna. Tröskeln att söka stöd kan i början vara stor, svår och utmanande 

för föräldrarna. Det finns brister i stödformerna och det borde man utveckla på, ef-

tersom det påverkar hela familjens välbefinnande (Paajanen et al., 2021). 

 

7.2 Metoddiskussion 

Vårt lärdomsprov är en litteraturstudie. Vi har använt oss av en kvalitativ innehållsana-

lys och induktiv forskning. Redan i början av skrivprocessen var det en självklarhet att 

vår studie är i form av en kvalitativ studie, då innehållsanalysen utfördes systematiskt 

och objektivt. I en kvalitativ innehållsanalys strävar man efter att lyfta fram det mest 

centrala synpunkter i den data som används, och det har vi lyckats med. (KVANTILA, 

2023) 

 

I metoden har vi använt oss av vetenskapliga artiklar för vår litteraturöversikt. Genom 

forskningsmetoden har vi kommit fram till ett mera omfattande överskikt av ämnet och 

lyckats hitta nödvändiga förbättringsbehov. Vi har strävat efter att hitta pålitliga och re-

levanta källor. Bland annat har vi använt oss av exempelvis PubMed och EBSCO data-

baser, eftersom de har vetenskapliga och trovärdiga artiklar.  

 

Snöbollseffekten har varit en fördel för oss, för att kunna få en lämplig mängd svar på 

det som vi har sökt. Vi fick en bredare synvinkel av ämnet.  

 

För att begränsa vårt ämne använde vi oss av inklusions- och exklusionskriterier. Under 

processen av informationssökning har vi strävat efter att inte använda artiklar som är 

publicerade över tio år sedan. Våra material har varit på olika språk som vi behärskar 

och förstår. Då artiklarna har varit på engelska har det varit mera tidskrävande för oss, 

eftersom det inte är vårt modersmål. När vi använt oss av artiklar som har varit skrivna 

på engelska har vi varit extra noggranna när vi granskat texten, för att det inte ska ske 

missförstånd av tolkningen.  

 

För att komma till det bästa möjliga resultatet inom vår studie har vi använt oss av 

nyckelord som exempelvis “långtidssjuka barn”, “stödfunktioner” och “utmaningar hos 

familjer med långtidssjuka barn”, även på andra språk.  
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Det har varit en utmaning och tidskrävande att hitta relevanta vetenskapliga artiklar. Ve-

tenskapliga artiklarna som vi har använt oss av har varit skrivna ytliga. Enligt oss finns 

det brister i forskning kring en djupare förståelse på hur familjen känner och exakt vad 

det är som saknas i stöden. Fördelen med ämnet är att det finns mycket skrivet om lång-

tidssjuka barn i familjer och att det har tagits upp viktiga faktorer gällande familjens ut-

maningar.  

 

Vi har kommit fram till att det har varit nödvändigt att hålla oss till de metoderna som 

vi använt oss av för att upprätthålla en tydlig och informationsrik studie. Målet för oss 

har varit att hålla oss inom ämnet, som vi har lyckats med.  

 

8 Slutsats  

Familjer som har ett långtidssjukt barn kan vara i en situation var både föräldrar och res-

ten av familjemedlemmarna känner påfrestning. Familjen kan drabbas av vardagliga ut-

maningar. De utmaningar som familjen påträffas mest på är ansvaret av barnet, sjukdo-

men/vården, relationer inom familjen men också konstant oro för sjuka barnets framtid. 

De önskemålen som föräldrarna önskar sig få stöd i baserar sig kring barnets psykosoci-

ala välbefinnande, förmågan att leva självständigt. (Biber et al., 2019) 

 

När ett barn blir sjukt är det inte alltid så lätta att söka stöd eller medge att man behöver 

få stöd utifrån familjen. Föräldrarna vill försöka stöda och sköta sina egna barn så långt 

som det går. Man ska inte behöva vara ensam i sådana situationer. (Douma et al., 2020) 

Finland erbjuder olika sorts stöd åt familjer med långtidssjuka barn, men de har kriterier 

till dessa stöd (Kela.fi, 2023). Det finns stöd som stöder ekonomiskt och psykiskt famil-

jen. Sjukvården kan även erbjuda stöd åt familjen. Tyvärr, är det tillgängliga stödet inte 

alltid tillräcklig (Smith et al., 2015). 

 

Föräldrarna önskar sig få mera stöd från sjukvården, särskilt sådant stöd som ifyller de-

ras behov. Föräldrarna önskar också få psykosocialt stöd men även stöd från andra män-

niskor som är i en liknande situation. Det är viktigt att familjen med långtidssjuka barn 

får sitt stöd som de behöver, eftersom vardagen inte alltid är så lätt. (Smith et al., 2015) 
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