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den 0-18-vuotiaiden lasten perheet kohtaavat eniten, seka tukea, jota perheet haluaisivat
saada. Tutkimuskysymykset, johon tdssé kirjallisuuskatsauksessa vastataan, on "Mité
haasteita pitk&aikaissairaiden lasten perheet kohtaavat eniten?". ja "Millaista tukea vanhem-
mat haluavat, kun heilld on pitk&aikaissairas lapsi?". Tdma opinnéytety6 on Kirjallisuus-
katsaus, jossa aineiston analyysi toteutettiin sisallonanalyysin muodossa. Aineisto koostuu 10
tieteellisesta artikkelista, jotka on julkaistu vuosina 2014-2024. Teoreettisena viitekehyksena
kirjallisuuskatsauksessa kaytettiin Aron Antonovskyn (2009) erilaisia lahestymistapoja, jotka
késittelivat KASAM ja sen kolmea osatekijaa: ymmarrettavyyttd, hallittavuutta ja mie-
lekkyyttd. Tulokset osoittavat, ettd perheet, joilla on pitkaaikaissairaita lapsia, saavat jonki-
nasteista tukea, mutta tarjottu tuki voi olla monimutkaista saada eika se aina vastaa van-
hempien toiveita. YKksi suurimmista haasteista, joihin vanhemmat haluavat tukea, on lapsen
sairaus sekd koko perheen hyvinvointi.
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1 Inledning

| dagens samhalle moter familjer med langtidssjuka barn 0-18 ar komplexa utmaningar
i sin vardag, som kraver exceptionell uthallighet och anpassningsférmaga. (Ter-
veyskyla.fi, 2023) Litteraturstudien gors i samarbete med féreningen Project liv r.f, vars
malsattning &r att skapa gladje och mening i vardagen for familjer som kampar med
langtidssjukdomar. Genom att erbjuda en rad olika stodfunktioner och aktiviteter stravar
Project liv r.f efter att inte bara lindra bordan av sjukdomen utan ocksa att skapa gladje
och mening i vardagen for bade barn och foraldrar. (Project liv, 2024)

Aron Antonovskys filosofi, som betonar individens formaga att hantera livets pafrest-
ningar och utmaningar, blir en informativ princip i denna studie (Antonovskys, 2009).
Genom att applicera Antonovskys synsatt blir det mojligt att inte bara forsta de problem
som familjer moter, utan ocksa att identifiera mojliga losningar.

Finland erbjuder olika stodformer for familjer med langtidssjuka barn. De kan erbjuda
bade ekonomiskt och psykiskt stod. (Terveyskyla.fi, 2023) Malet ar att 6ka medvetande
om de specifika utmaningar som familjer med langtidssjuka barn patraffar. Syftet med
litteraturstudien ar att lyfta fram hurdana stodfunktioner féraldrar énskar att fa da de har

ett langtidssjukt barn samt hurdana utmaningar familjen stoter mest pa.

2 Bakgrund och tidigare forskning

| detta lardomsprov har vi valt att fokusera oss pa barn i aldern 0-18 ar.
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| bakgrunden forklaras vad en langtidssjukdom innebar och hurdana stodfunktioner er-
bjuds at familjer med langtidssjukt barn. Dessutom, tas det upp om de olika kanslor som
kan uppsta hos familjer da ett barn &r langtidssjukt.

2.1 Langtidssjukdom hos barn

Langtidssjukdom innebar att en person lider av en sjukdom minst i sex manader och
kraver regelbunden vard. Den vanligaste diagnosen hos barn med langtidssjukdomar ar:
astma och allergier, diabetes typ 1, barnreuma, hjartsjukdomar, cancer och psykiska
sjukdomar. (Tilastokeskus, 2020)

Hos barn kan man redan vid fosterundersokning eller vid fodseln upptacka vissa lang-
tidssjukdomar. Det ar oftast en svar situation for foraldrarna att fa en nyhet om att bar-
net ar sjukt speciellt om det kommer upp som en dverraskning. | allmanhet vill foraldrar
skydda sina barn fran svara saker genom att berétta sa lite som majligt om sjukdomen
eller diagnos. Det kan uppsta sorg och stress hos familjen som sedan det sjuka barnet
kan kanna av. Barnen kan kanna skyldighet for situationer dar familjen inte talar 6ppet
om sjukdomen. (Mannerheimin Lastensuojeluliitto, 2023)

2.2 Kanslor som uppstar i familjen da ett barn lider av langtids-
sjukdom

Da beskedet om ett sjukt barn nar familjen forekommer det manga kanslor, inklusive
chocktillstand, fornekelse, ilska, sorg, depression, angest och daligt samvete (Lappalai-
nen, 2021). Dessa kanslor kan uppsta vid olika tidpunkter under barnets sjukdomspe-
riod, da familjemedlemmarna inte nédvandigtvis reagerar samtidigt utan i olika skeden.
I och med barnets sjukdom kan det forekomma stress hos familjen, vilket kan leda till
att familjer separerar eller skiljer sig, sarskilt nér det forekommer utmaningar med fa-
miljefunktionen. (Consolini et al., 2022) Foraldrar kan kanna sig otillrackliga som for-
aldrar néar det kommer till syskonen och det sjuka barnet. Féraldrar kan ge ibland for
stort ansvar at syskonen nar det géller vardagssysslor eller skétseln av sjuka barnet.
Ibland lamnas syskonen i skuggan av familjen omedvetet. (Bjerregaard Alrg., 2021)
Yngre barn kan kanna ofta kanslor som svartsjuka, oro och sorg och vagar visa de kans-
lor de kdnner, medan aldre barn kan bli mera 6dmjuka och ansvarsfullare genom att ta
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hand om de andra syskonen. Aldre barn kan ocksa bli hogljudda rebeller. (Mannerhei-
min Lastensuojeluliitto, 2023)

Da foraldrar bearbetar barnens sjukdomsnyhet brukar de glomma att barnet i forstahand
ar ett barn och inte bara ett sjukt barn. I och med sjukdomen blir foréldrarna mera 6d-
mjuka i uppfostringen av sjuka barnet. Detta kan leda till att barnet far svarigheter med
att dela med sig och umgas med andra barn. Darfor ar det viktigt att fortsétta ha en god
uppfostran for barnet. (Mannerheimin Lastensuojeluliitto, 2023)

Ett barn med en lanvarigsjukdom kan kénna radsla av att forlora sin foralder och kanna
rédsla for att bli ensam. Barn krdver trygghet genom att diskusskutera med familjen om
sjukdomen, for att undvika ledsamma tankar om verkligheten. (Mannerheimin Las-
tensuojeluliitto, 2023)

2.3 Stodformer for familjen

Psykiskt och ekonomiskt stod finns da ett barn insjuknar. Det finns olika stodfunktioner
som ges for familjer med ett langtidssjukt barn. | sjukhus erbjuds olika yrkeskunniga
personer som till exempel psykologer, socialarbetare, rehabilitering handledare, tal-,
ergo- och néringsterapeuter, samt fysioterapeuter. Man har dven mojlighet till en sjuk-
husprast. (Terveyskyla.fi, 2023)

2.3.1 Socialvardtjanster

Enligt socialvardslagen kan familjer i sarskilda situationer fa stod av socialvardstjanster.
Familjer kan fa kommunalt stodatgarder som till exempel familjearbetare, stodperson
och familj-, kamratstédsverksamhet, hemservice. Socialarbetaren bedémer familjens
servicebehov. (Terveyskyla.fi, 2023)

Om personen i familjen lider av funktionsnedsattning eller av en langtidssjukdom kan
man via hemkommunens funktionshinderservice fa tjanster och ekonomiskt stéd som
sedan stoder familjen av att klara vardagen i hemmet eller utanfér hemmet. Funktions-
hinderservice har stodatgarder som till exempel transportstod for fritidstransporter, stod



for att kopa en bil, nédvandiga hjalpmedel i hemmet, personlig hjalp (assistent). (Ter-
veyskyla.fi, 2023)

Socialarbetarens mal ar att forenkla vardagen for familjen. Tillsammans med socialarbe-
taren kan man ga igenom foraldrarnas arbetes arrangemangen, sociala trygghetsfor-
maner, att ordna hjalp i hemmet. (Terveyskyla.fi, 2023)

2.3.2 Rehabiliteringstjanster som anknyter till barnets sjukdom

En annan stodform som familjen kan fa ar rehabiliteringstjanster som hjélper och stoder
barnets dagliga liv och sin livsmiljo. (Terveyskyla.fi, 2023)

Rehabiliteringshandledarens arbete bestams pa basis av barnets eller ungas individuella
behov. Rehabiliteringshandledarens uppgift ar att kartlagga familjens évergripande situ-
ation i borjan av barnets vard och ordna den nédvandiga handledningen at familjen. Re-
habiliteringshandledning ar en tjanst som man kan fa i hemmet, daghem, skolan och i
yrkeslaroanstalter och som innefattar handledning och radgivning. (Terveyskyla.fi,
2023)

2.3.3 Sjukvardens stod

Nar ett barn insjuknar orsakar det angest, oro och sorg hos barnet men ocksa hos hela
familjen. Darfor ar det viktigt att fa prata om sina kanslor och tankar for att ma battre.
Psykiater och psykologer kan erbjuda hjalp at barnet och hens familj att anpassa sig till
sjukdomen som barnet lider av. Familjen kan ocksa fa traffa en socialarbetare eller sjuk-
husprast. (Terveyskyla.fi, 2023)

Sjukhusets socialarbetare, rehabiliteringshandledare, Folkpensionsanstalten och en
storre patientorganisation erbjuder anpassningskurser for familjer med ett sjukt barn.
Anpassningskurser ordnas bade individuellt och i grupp, en eller flera ganger. Malet
med denna kurs &r att ge information och stod at familjens forandrade livssituation.
Syfte med anpassningskursen &r att familjen/barnet far ett kamratnatverk, men ocksa te-
oretisk kunskap. (Terveyskyla.fi, 2023)



Sjukhuspréstens uppgift ar att stéda familjerna mentalt eller andligt, oavsett trosuppfatt-
ning. Familjerna kan ocksa kontakta sjukhusprasten nar det galler att fatta svara beslut
eller familjen vill ha en stund av tystnad, bon, nattvard eller att &ven dopa sitt barn.
(Terveyskyla.fi, 2023)

2.3.4 Folkpensionsanstaltens stod

Familjer med langtidssjuka barn patraffar vardagliga utmaningar, som kan kréava hjalp
via olika stodformer som kan erbjudas. Enligt FPA har du inte rattighet att fa ekonomiskt
stod enbart utifran en diagnos, forutsattningarna till stodet ar att det sjuk barnets vardande
ar kravande och tyngre an vad ett friskt barns vardande ar. For att fa stodet maste barnets

behandlingsbehov paga i minst sex manader. (Kela.fi, 2023)

Det ekonomiska stodet som kan erbjudas fran FPA ar skattefri och paverkar inte familjens
andra inkomster. (Kela.fi, 2023) Detta kan hjalpa familjen, eftersom deras inkomst inte
kommer att paverka deras stéd som erbjuds av FPA.

Det finns ekonomiskt stod da ett barn insjuknar i familjen, men det finns kriterier for att
fa stod. 1 Finland har man lagstiftning som ger méjligheten att fa rad och handledning
av sjukhuset socialarbetare. Socialarbetaren visar hur man ansoker tillgangliga stod. Att
ta ledigt fran jobbet som foréaldrar grundar sig pa arbetsavtalslagen. Man har rattighet
for tillfallig vardledighet i hogst fyra arbetsdagar om barnet &r under 10 ar och plétsligt
insjuknar. Man har mojlighet till att fa sjukvards penning, men de har olika kriterier
som maste fyllas. FPA erbjuder reseersattning. Man har aven tillgang att fa arligt speci-
alfordon, 6vernattningspenning och reseintyg. (Terveyskyla.fi, 2023)

3 Syfte och fragestallning

Syftet med detta lardomsprov ar att kartlagga hurdana utmaningar familjer med lang-
tidssjuka barn stéter mest pa och hurdana stodfunktioner foraldrarna 6nskar att fa nar de
har ett langtidssjukt barn.

Vara fragestallningar &r:

Hurdant stod onskar foraldrarna att fa nar de har ett langtidssjukt barn?
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Hurdana utmaningar stoter familjer med langtidssjuka barn mest pa?

4 Teoretisk referensram

Som teoretisk referensram anvénds Aron Antonovsky teori som handlar om KASAM
och de tre komponenter som begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet. Antonovsky
behandlar ett synsétt som kallas Salutogen. (Antonovsky, 2009)

Aron Antonovsky (1923-1994) var en internationell professor i medicinska sociologi.
Antonovsky &r kand for den skapade teorin KASAM, som betyder kdnsla av samman-
hang. Kénslan av sammanhang &r en betydande faktor for att kunna uppratthalla manni-
skans halsa- ohdlsa. Definitionen av k&nsla av sammanhang enligt Antonovsky innebér
att ens inre och yttre varld ar forutsagbar, och det finns en hdg sannolikhet for att saker
och ting kommer att ga sa bra som man rimligen har kunnat forvantat sig. Genom en
stark KASAM Kklarar manniskan béttre av stress och kan leva ett mera meningsfullt liv.
(Antonovsky, 2009, s. 15-17) KASAM bestar av tre komponenter: begriplighet, hanter-
barhet och meningsfullhet. (Antonovsky, 2009, s. 43)

Ménniskan som har alla tre komponenter identifieras att ha en hdg KASAM, medan de
manniskor som identifieras ha en 1dg KASAM har inte alla tre komponenterna. (Anto-
novsky, 2009, s. 43)

Antonovsky berattar om hur alla manniskor nadgon gang i livet kommer att bli utsatta for
pafrestning. Pafrestningen kan vara kroppsliga, psykiska och/eller sociala. De har pa-
frestningarna kan vara langvariga, kraftiga och upprepande. Genom belastning kan
manniskan kanna sig sjuk. Enligt Antonovsky har alla manniskor olika motstandskraft,
vilket betyder att vissa manniskor klarar av att hantera pafrestning utan att bli sjuka.
(Antonovsky, 2009, s. 9)

4.1 KASAM utifran de tre komponenterna

Begriplighet hos en manniska innebér strukturerat, tydligt och sammanhangande liv.
Né&r en ménniska har en hdg kansla av begriplighet klarar hen av 6verraskningar i livet,
det vill séga att personen vill i situation ha ordning eller en forklarning. Negativa
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handelser som dod, krig och misslyckan &r nadgot som en sadan manniskan kan hantera.
(Antonovsky, 2009, s. 44)

Hanterbarhet hos en manniska innebér att klara av motgangar som forekommer i livet.
Om man som méanniska har en hogkénsla av hanterbarhet, kommer man inte k&nna sig
som ett offer i omstandigheterna, eller att livet behandlar en orattvist. Nar olyckliga
héndelser sker i livet sorjer man inte for alltid, utan man kommer att hantera det. (Anto-
novsky, 2009, s. 45)

Meningsfullhet kan betraktas som motivationskomponent, och med det menas att en
manniska ar mycket engagerad i sitt eget liv, men ocksa i andras liv. Personen vill ta

emot hjalp, men dessutom vara hjalpsam. Genom att medverka sig i andras liv skapas
ens 6de som ens dagliga erfarenhet. (Antonovsky, 2009, s. 45)

4.2 Salutogent synsatt

Med salutogent synsatt menas att se pa individen som en helhet och inte bara pa sjukdo-
men som méanniskan lider av. Salutogent synséttet indelar inte individer som friska eller
sjuka, utan man ser pa individen som en helhet. Enligt Antonovsky é&r stressorer nagot
som &r nérvarande i manniskans liv och behdver darfor inte vara negativt. Stressorer
kommer alltid vara befintlig i individens liv, och darfér bér man léra sig att hantera
stress pa ett positivt sdtt som sedan kan hjalpa manniskan att kunna leva med stress.
Med salutogent synséttet ser manniskan pessimistiskt pa 6vergripande problem som
finns i omgivningen, det vill sdga att manniskan 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 dverva-
gande. Syftet ar att fa fram de mest centrala synpunkterna, genom att sammanfatta
material och fa en allman uppfattning om det som forskas om.

Detta l&rdomsprov &r gjord som en kvalitativ litteraturstudie. Kvalitativ syftar till att
Klargora ett fenomens karaktér eller egenskap. Den kvalitativa forskningen sdker aven
primart efter fenomenets innebord eller mening. 1 kvalitativ forskning kan fragor som
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”Vad betyder fenomenet?”” och ”Vad handlar det om?” stéllas. (Widerberg, 2002, s.15)
Vi har valt att analysera de olika vetenskapliga texterna i form av en innehallsanalys,

vilket menar att vi satt oss in i vad texten behandlar. Vi har stréva efter att forsta olika
fenomen samt att fordjupa och fokusera oss pa de centrala som vi vill fa fram med var

litteraturstudie.

Med en litteraturstudie menas att det utférs en systematisk soékning av data, kritiskt
granskande och sammanstéllning av data inom problemomradet. Meningen med littera-
turstudien ar att informationen i studien blir lattoverskadlig for lasaren. (Forsberg &
Wengstrém, 2008)

Var fokus i lardomsprovet utgar fran de utmaningar som familjer med langtidssjuka
barn stoter mest pa och hurdana stéd foraldrarna 6nskar sig att fa med ett langtidssjukt

barn. Vi har tagit i beaktande att forskningen &r relevant.

Vi har anvant 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 forskningsfragor.

3. Valj material att arbeta med.

4. Valj de fragor som ska stallas till materialet for att kunna besvara forsknings-
fragorna (analysfragorna).

5. Utveckla/valj tekniker for att besvara analysfragorna.

(Ahrne, 2015, s. 175)

5.1 Datainsamling

Det finns flera olika typer av datainsamlingsmetoder. Innan all data &r inhamtad inleds
analys och bearbetning av empiriska materialet. Oftast brukar forskningsprocessen olika

faser 6verlappa varandra. (Ahrne, 2015, s-24)

| s6kningsprocessen har vi anvént oss av olika nyckelord for att fa besvarat pa vart

amne. Begrepp har anvants pa svenska, finska och engelska. Da sokningarna har skett
13



pa engelska eller finska har det varit mera tidskravande, eftersom detta inte ar vart mo-
dersmal. Texterna med frammande sprak har blivit noggrannare granskade, for att for-
hindra missforstand och fa en korrekt tolkning av konceptet.

Fordelen med datainsamlingen ar att fa besvarat pa vara fragestallningar. | denna littera-
turstudie har vi anvant oss av snobollseffekten, for att fa en lamplig mangd svar for det
som har forskats. Malet med sndbollseffekten ar att fa en bredare synvinkel géllande var

sokning.

Vi har stravat efter en begransad sokning av materialet i litteraturstudien, for att halla
oss inom amnet. Datainsamling presenteras i bilaga 1, for att fa en noggrannare 6ver-
sikt. De centrala s6korden som anvénts ar: ’langtidssjuka barn”, “’pitkéaikaissairaus
lapsella” och ”Children with long-term illnesses”. Vi har aven sokt information om de

olika aktuella stodfunktioner som erbjuds at familjer med langtidssjuka barn.

Under forskningen har vi anvant oss av palitliga databaser dar vetenskapliga artiklar
hittas. De databaser som har varit mest aktuella for oss &r bland annat PubMed och
EBSCO. Alla vara sokkriterier har begransats med 10 ar. | tabell 1 kan man se var in-

klusions- och exklusionskriterierna.

Tabell 1. Inklusions- och Exklusionskriterier

Inklusionskriterier Exklusionskriterier

Publikationer under ar 2014 — 2024. Publikationer skrivna fore ar 2014
Spraket pa publikationer ar skrivna pa Publikationer pa andra sprak an svenska,
svenska, finska eller engelska. finska och engelska.

Publikationer omfattar familjer med lang- | Publikationerna som inte behandlar om

tidssjuka barn. familjer med langtidssjuka barn.

Publikationerna har varit vetenskapliga. | Publikationer som inte &r vetenskapliga.
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5.2 Dataanalys

Vi har anvant oss av en kvalitativ innehallsanalys nar vi analyserat vart material.
Innehallsanalys &r en analysmetod. Genom innehallsanalys kan man analysera data pa
ett systematiskt och objektivt satt. Nar man anvander sig av kvalitativ innehallsanalys
ska man i forsta hand undvika teoretiska och subjektiva tolkningar. Med innehallsanalys
ar malet att analysera data genom att lyfta fram de mest centrala synpunkterna. (KVAN-
TILA, 2023)

Med en induktiv forskning innebar insamling av uppgifter, dataanalys, identifiering av
teman, utveckling av teorier, rapportering av resultat. Insamlingar av uppgifter innebar
att samla in data genom att anvéanda olika metoder inklusive intervjuer, observationer,
enkater och dokumentanalys. | dataanalys menas att identifiera monster och tema i den
insamlade data. Identifiering av teman bdorjar efter att forskaren har analyserat data. Nar
teman har identifierats sker utveckling av teorier och forklarningar genom att forskaren
bildar ett monster. Teorier ar forankrade i data och konsumeras for att forklara fenomen
som har observerats. Genom en méngd olika format bor man gora en rapportering av re-
sultat, vilket innebar akademiska artiklar, presentationer och rapporter. Rapporteringen
av resultaten maste grunda sig i data och ha en tydlig forklarad teori. (Mind the
GRAPH, 2023)

| var litteraturstudie har vi anvéant oss framst av begransade data genom att halla oss
inom ar 20142024, for att kunna na det basta maéjliga teorin och resultat. Vi har haft ett
tydligt tema for litteraturstudien, som har underlattat oss att hitta de svaren for var litte-
raturstudie. Vi har inte anvant oss av intervjuer eller enkdter utan enbart av vetenskap-
liga artiklar och webbsidor. N&r vi anvant oss av en webbsida har vi kritiskt analyserat
materialet, for att kunna vara sakra pa att materialet &r trovardigt och sann.

Under forskningsprocessen har vi granskat regelbundet de material som har anvénts,
samt analysera kritiskt materialet for att undvika onddig information. Efter insamling av
material har vi organiserat litteraturstudien genom att anvanda oss av tydliga rubriker
och underrubriker, samt olika tabeller som underlattar bade skribenterna och lasaren. Vi
ha sett till att materialens teori & sammankopplade med varandra och halls inom &mnet.
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5.3 Etiskt 6vervagande

Vetenskap handlar om att veta och inte att tro. | forskningsprocessen kan man inte med
sékerhet veta att forfattaren har sann information, men det &r innerst viktigt att veten-
skapen &r trovardig. (Ahrne, 2015, s.24-25)

Det ar viktigt att vetenskapliga arbeten ar balanserade, sakliga och objektiva genom att
anvanda sig av hjadlpmedel. De hjalpmedel som anvands é&r skriftens disposition och an-
vandning av olika metoder. Det redovisas redan i innehallsforteckningen hur forfattaren
har disponerat sitt &mne. Termerna saklighet, objektivitet och balans &r viktiga formule-
ringar som bor tas i beaktande da man skriver vetenskapligt. Med saklighet menas att
litteraturstudien ska vara sann och riktig. For att kunna na saklighet i litteraturstudien
maste forfattaren kontrollera att de fakta som anvants ar palitligt och inte pahittat. For-
fattaren har skyldighet att strava efter objektivitet, vilket innebar att man tar hansyn fran
alla viktiga standpunkter. Det &r viktigt att man som forfattare ar tydlig med att skilja
ifran sina egna kanslor och asikter fran det vetenskapliga materialet som anvénts. Ob-
jektivitet innebé&r att man som forfattare ar neutral och inte anvénder sig av vérdelad-
dade ord. Man ska inte lata onddiga detaljer breda ut sig i litteraturstudien for att behalla
en god balans och helhet. Balans betyder att forfattaren tar hansyn till materialets olika
synvinklar och &r neutral i sitt innehall. Begreppet balans ar det vagaste av de tre termer
som namnts. (Ejvegard, 1996 s.15-18) | var litteraturstudie har vi lyckats halla en god
balans genom att granska allt material pa ett dylikt satt. Da vi har begransat amnet har vi
sett till att all information i materialet kommit fram i litteraturstudien. Vi har férhallit
o0ss i de etiska aspekterna. Vi har sett till att de material som anvénts har varit sakligt,
objektivt och haft balans.

Som forfattare ar det viktigt att observera den etiska roda traden for att uppna ett gott re-
sultat. Med roda traden menas att forfattare beaktar de material som anvands genom en
etisk synvinkel. (Widerberg, 2002 s. 30)

Under skrivprocessen har vi tagit i hdnsyn och i bruk de etiska aspekterna. Vi har tagit i
beaktande de moraliska och neutrala synvinklarna i litteraturstudien. Samtidigt har vi
foljt den etiska roda traden for att uppna den etiska 6vervagande. Vi har lyckats med att
halla roda traden genom att I&sa igenom materialet noggrant.
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6 Resultat

| detta kapitel presenteras resultatet av litteraturstudien. Resultatet har organiserats i
olika kategorier enligt artiklarna och som huvudkategorier och underkategorier (tabell
2). Artiklar som har anvants i resultatet kan ses i bilaga 2.

Tabell 2. Presenterar huvud- och underkategorier.

Huvudkateqgori Underkateqori

- Ekonomiska utmaningar
Hurdana utmaningar stoter familjer - Utmaningar som kan uppsta i varden

med langtidssjuka barn mesta pa? hos ett sjukt barn.

- Psykiska och sociala hélsan hos famil-
Hurdant stod dnskar foréldrarna sig jer med langtidssjuka barn

fa nar de har ett langtidssjukt barn? - Foraldrars perspektiv pa stod

6.1 Hurdana utmaningar stoter familjer med langtidssjuka barn
mest pa?

Har presenterar vi ekonomiska utmaningar och utmaningar som kan uppsta i varden hos
ett sjukt barn.

6.1.1 Psykiska och sociala halsan hos familjer med langtidssjuka barn

Nar barnet lider av en langtidssjukdom far foraldrarna automatiskt stort ansvar av famil-
jens vardag. Familjemedlemmarnas roller kan &ndras. Det kan kravs mycket av forald-
rarna nar det galler utmaningar i vardagen och familjens framtid. Foraldrar kan kénna
att de blir 6verbelastade. Det ar viktigt att foraldrarna medger och inser att det i nagot
skede kommer att behova stod for att kunna klara av vardagen med ett langtidssjukt
barn. Ibland kan foraldrarna ha ett tankesatt pa att de maste klara av de vardagliga utma-
ningar sjalva och att de inte behover hjalp. Foraldrarna maste inse redan i borjan, att de
mojligtvis kommer att behdva fa stod ekonomiskt, psykiskt eller allmant stéd i varda-
gen, eftersom de kommer att bli psykiskt trétta och krafterna kommer att ta slut i nagot
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skede. Foraldrarna kan tillsammans med resten av familjen bestdmma och tala om hur-
dant stod de eventuellt skulle behova fa och 6nskar att fa. (Smith et al., 2015)

Foraldrar upplever att de inte alltid far stod fran sjukvardspersonalen och kanner stress
over att etablera en god vardrelation med dem. Att kontinuerligt ha det huvudsakliga an-
svaret for det sjuka barnet kan vara pafrestande ibland. (Smith et al., 2015) Enligt Smith
et al. (2015) ar det flera foraldrar som upplever att de inte far tillrackligt med stod eller
information da barnet insjuknar. Det har visats att foraldrar inte vill bli lamnade en-
samma i beslutsprocessen géllande det sjuka barnets vard, fast an de vill vara huvudan-
svaret vid varden av sina barn. Det betyder att foraldrar 6nskar att fa stod samt hora
sjukvardspersonalens tankar kring varden géllande det sjuka barnet, men att foraldrarna
i sista hand vill vara de som fattar beslutet géllande vilken vard barnet ska fa.

6.1.2 Ekonomiska utmaningar

Familjer med langtidssjuka barn i Finland pavisar att de upplever ekonomiska brister
och upplever det ekonomiska stodsystemet komplicerat. Ekonomiska svarigheter orsa-
kar trétthet hos familjen. Familjens livsstil och motivation paverkas negativt da det ar
tal om sysselsattning och ekonomistyrning i vardagen. Information om att ansdka de
statliga bidragen anses utmanande for familjerna. Enligt familjer &r de ekonomiska bi-
dragen otillrackliga for att ta hand om deras sjuka barn. (Paajanen et al., 2021)

Det har undersokts om hur diagnosen hos ett sjukt barn kan paverka foraldrarnas arbets-
liv. Enligt Dehn-Hinderberg (2021) framgick det att 11,5% av amerikanska mddrar har
reducerat sin arbetstid och 15,1% har valt att saga upp sig fran sina arbeten. Médrar
med sjuka dagisbarn har paverkats mest pa forandringar i arbetstid eller uppségning.
Daremot har inte pappornas arbetsliv paverkats pa motsvarande satt; deras arbetsschema
verkar ha forblivit oféréandrat. (Dehn-Hindenberg et al., 2021)

6.2 Hurdant stéd dnskar foraldrarna sig fa nar de har ett lang-
tidssjukt barn?

Har presenteras utmaningar som kan uppsta i varden hos ett sjukt barn och foraldrars
perspektiv pa stod.
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6.2.1 Utmaningar som kan uppsta i varden hos ett sjukt barn

En annan utmaning som foraldrarna har lagt méarke till ar de langa kéerna for att fa vard
och samt vantan pa att fa en diagnos. Det framkommer att det ibland kan vara svart att
fa kontakt med sin lakare. Bland féréaldrarna kan det framkomma kanslor att det inte
finns nagon inom sjukvarden de kan ringa till och att det ibland kan bli svart for dem att
veta vem de kan kontakta och stélla fragor till gallande deras barns vard. (Kelo et al.,
2013) Foraldrar far storre ansvar, inklusive att utfora allt som har med lakemedel att
gora, hantera hélsosituationer som ibland kan vara nddsituationer, planera varden och
forespraka sitt barn (Hinton et al., 2020).

6.2.2 Foraldrars perspektiv pa stod

Da foraldrar lider av psykiskohalsa kan det leda till att barnen inte far den vard de beho-
ver. Orsaken &r att foraldrarna oroar sig standigt dver barnets hélsa, vilket leder till att
de inte har ork att skdta om barnet fullt ut. (Whittemore et al., 2014) Féréldrar anser att
ga ut fran hemmet blir en utmaning for att det standigt finns tidsbegransningar (Hinton
et al., 2020).

Det har bevisat att pappor som upplever stress, méter mindre utmaningar i att stodja ett
friskt barn jamfort till ett sjukt barn, sérskilt nar det géller ungdomar. | forskning kom-
mer det fram att en del pappor kan vara mindre engagerade i att stdda ett sjukt barn an
ett friskt barn. (Spurr et al., 2023)

En positiv konstruktion (anknytning och bindning) av foréldrar-barn-relation ar férsam-
rad da ett barn insjuknar. Ett barns sjukdom kan ha en negativ inverkan pa hela familje-
systemet, inklusive foraldrars relation. Det finns behov av férandring i identifiering, ut-
veckling och implementering i det psykologiska stodet som ges at foraldrar med lang-
tidssjukt barn. Manga foraldrars énskemal baserar sig kring barnets psykosociala vélbe-
finnande, formagan att leva sjalvstandigt, utbildning, beteendeproblem och religion.
Mycket av fordldrarnas forvantningar handlar om barnets tillstand och sociala bekym-
mer. Foraldrarnas storsta 6nskemal ar att barnets tillstand ska forandras genom att sjuk-
domen inte skulle exciteras, skulle botas eller forbattras. (Biber et al., 2019)
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Viktiga stod som foraldrarna 6nskar sig fa ar bland annat kamratstod, stod av partner,
familj och vanner, stod av sjukvardspersonal samt stod av socialarbetare och psykolog.
Foraldrarna inser att det ar viktigt att de far stod av andra manniskor som ar i en lik-
nande situation som dem. Dér kan de tillsammans stdda varandra och tala om deras er-
farenheter. Det finns behov av psykosocialt stod hos foraldrar med langtidssjuka barn.
Nar foraldrarna har tillgang till psykosocialt stod har det en stor betydelse for forald-
rarna. De foraldrar som far psykosocialt stod har upplevt en positiv inverkan pa deras
halsa och maende. (Lindstrom et al., 2016) Foraldrarna 6nskar sig fa psykosocialt stod
speciellt da nar barnet diagnostiseras, for att de sedan ska kunna bearbeta pa det béttre
och kunna forsta situationen som kommer att ske i framtiden hos familjen. Detta hjalper
ocksa de hinder som finns nar man soker efter stod. Det ska vara latt for foraldrarna att

soka stod och att fa det stod som de behdver. (Douma et al., 2020)

Foraldrar finner styrka i att knyta sig till andra familjer som har langtidssjuka barn, de
onskar att fa tillgang till stodgrupper, online-forum och samhéllsorganisationer. Genom
emotionell motstandskraft och stod kan foraldrarna finna styrka. Foraldrar 6nskar i
forsta hand fa stéd fran online-forum, eftersom det ar mera flexibelt for dem och mindre

tidskravande da foraldrarna har mojlighet att stanna hemma (Douma et al., 2020)

7 Diskussion

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

7.1 Resultatdiskussion

Syfte med denna litteraturstudie ar att belysa de utmaningar som familjer med langtids-
sjuka barn stoter mest pa, och kartlagga de stod som foraldrarna 6nskar sig fa nar de har
ett langtidssjukt barn.

Enligt den teorin som vi valde i var teoretiska referensram, kan en manniska hantera
stress och ha ett meningsfullt liv genom att ha en stark KASAM. Enligt Antonovsky
(2009) har alla manniskor olika motstandskrafter, vilket innebér att vissa manniskor kan
hantera pafrestning utan att de kanner sig sjuka. Antonovsky (2009) behandlar ett syns-
sétt som kallas Salutogen, som betyder halsans ursprung. Med detta fenomen menas att
man ser pa individen som en helhet och inte som en sjukdom. Man vill alltsa bibehalla
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ett positivt synsétt i livet. En familj (fordldrar, syskon och évriga familjemedlemmar)
drabbas da ett barn insjuknar. En stark KASAM kan gora vardagen lattare for familjer
med ett langtidssjukt barn. Da ett barn insjuknar reagerar familjemedlemmarna pa olika
sétt och olika tidpunkter, och darfér kan KASAM vara nédvandigt. Alla i familjen be-
hover mojligtvis inte reagera pa samma satt och inte heller samtidigt (Antonovsky,
2009).

| bakgrunden har vi kommit fram till att en langtidssjukdom hos ett barn ar kravande for
bade familjen och barnet. Vi har tagit reda pa de stéd som Finland erbjuder at dessa fa-
miljer. Finland erbjuder bade psykiskt och ekonomiskt stod at familjer med langtids-
sjuka barn. Stoden som erbjuds at familjerna, har vi resultatkapitel kommit fram till att
de inte &r alltid tillrackliga at familjen. Foraldrarnas énskan uppnas inte alltid da stoden
erbjuds, eftersom stoden inte alltid inriktat sig i foréldrarnas onskan av stod. (Ter-
veyskyld, 2023) Det finns alltid ndgonting som man kan forbattra pa.

| resultatkapitel framkommer det utmaningar som familjen stoter mest pa och deras 6ns-
kan av hurdant stod de skulle villa fa. Vi har kommit fram till att foraldrarna onskar fa
stod nar det galler ansvar av barnet, sjukdomen/varden. Vi har fatt reda pa de 6nskemal
som manga foraldrar 6nskar fa stod och hjalp i. De 6nskemalen baserar sig kring barnets
psykosociala vélbefinnande, formagan att leva sjalvstandigt, utbildning, beteendepro-
blem och religion. Foréldrarna har konstant oro for sjuka barnets framtid, vilket ar en
utmaning i sig. (Biber et al., 2019) Det kan tankas vara gott om allménna stod, men
brister i stdd som uppfyller familjens dnskan. Stoden uppfyller de storsta utmaningarna
sasom ekonomiska och till en viss del psykiska, men de ar inte tillrackliga enligt famil-
jerna. Det ekonomiska stodet kan underlatta vardagen for familjen. I forskningen kom
det fram att foraldrar onskar sig fa stod fran utomstaende personer som &r i liknande si-
tuationer. (Smith et al., 2015)

Vi har kommit fram till att alla stéd som &r tillgangliga har en stor betydelse for famil-
jen. Det som vi har lagt marke till ar att familjerna patraffar utmaningar sdsom ansvar
over barnet, sjukdomen/varden, relationer inom familjen, relationer mellan foréldrar och
utomstaende personer och konstant oro for sjuka barnets framtid. Efter att vi har last oss
in i flera olika vetenskapliga artiklar anser vi att foraldrar far nytta av att fa prata med
utomstaende personer i liknande situationer, detta kan fungera som stod for foraldrarna.
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Ekonomiska, psykiska och allménna stdd i vardagen anser vi som en stor betydelse for
de flesta familjerna. Troskeln att soka stod kan i bérjan vara stor, svar och utmanande
for foraldrarna. Det finns brister i stodformerna och det borde man utveckla pa, ef-

tersom det paverkar hela familjens valbefinnande (Paajanen et al., 2021).

7.2 Metoddiskussion

Vart lardomsprov &r en litteraturstudie. Vi har anvant oss av en kvalitativ innehallsana-
lys och induktiv forskning. Redan i borjan av skrivprocessen var det en sjélvklarhet att
var studie ar i form av en kvalitativ studie, da innehallsanalysen utfordes systematiskt
och objektivt. I en kvalitativ innehallsanalys stravar man efter att lyfta fram det mest
centrala synpunkter i den data som anvands, och det har vi lyckats med. (KVANTILA,
2023)

| metoden har vi anvant oss av vetenskapliga artiklar for var litteraturéversikt. Genom
forskningsmetoden har vi kommit fram till ett mera omfattande 6verskikt av @mnet och
lyckats hitta nddvandiga forbattringsbehov. Vi har stravat efter att hitta palitliga och re-
levanta kéllor. Bland annat har vi anvént oss av exempelvis PubMed och EBSCO data-
baser, eftersom de har vetenskapliga och trovéardiga artiklar.

Snobollseffekten har varit en fordel for oss, for att kunna fa en lamplig mangd svar pa
det som vi har sokt. Vi fick en bredare synvinkel av dmnet.

For att begransa vart amne anvande vi oss av inklusions- och exklusionskriterier. Under
processen av informationssokning har vi stravat efter att inte anvanda artiklar som &r
publicerade 6ver tio ar sedan. VVara material har varit pa olika sprak som vi beharskar
och forstar. DA artiklarna har varit pa engelska har det varit mera tidskravande for oss,
eftersom det inte ar vart modersmal. Nér vi anvant oss av artiklar som har varit skrivna
pa engelska har vi varit extra noggranna nar vi granskat texten, for att det inte ska ske

missforstand av tolkningen.

For att komma till det basta méjliga resultatet inom var studie har vi anvant oss av
nyckelord som exempelvis “langtidssjuka barn”, “stodfunktioner” och “utmaningar hos

familjer med langtidssjuka barn”, dven pa andra sprak.
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Det har varit en utmaning och tidskrdvande att hitta relevanta vetenskapliga artiklar. Ve-
tenskapliga artiklarna som vi har anvént oss av har varit skrivna ytliga. Enligt oss finns
det brister i forskning kring en djupare forstaelse pa hur familjen kanner och exakt vad
det &r som saknas i stoden. Férdelen med amnet ar att det finns mycket skrivet om lang-
tidssjuka barn i familjer och att det har tagits upp viktiga faktorer gallande familjens ut-

maningar.

Vi har kommit fram till att det har varit nédvandigt att halla oss till de metoderna som
vi anvant oss av for att uppratthalla en tydlig och informationsrik studie. Malet for oss

har varit att halla oss inom d&mnet, som vi har lyckats med.

8 Slutsats

Familjer som har ett langtidssjukt barn kan vara i en situation var bade foraldrar och res-
ten av familjemedlemmarna kanner pafrestning. Familjen kan drabbas av vardagliga ut-
maningar. De utmaningar som familjen patraffas mest pa ar ansvaret av barnet, sjukdo-
men/varden, relationer inom familjen men ocksa konstant oro for sjuka barnets framtid.
De 6nskemalen som foraldrarna onskar sig fa stod i baserar sig kring barnets psykosoci-

ala valbefinnande, formagan att leva sjalvstandigt. (Biber et al., 2019)

Nar ett barn blir sjukt ar det inte alltid sa latta att soka stod eller medge att man behdver
fa stod utifran familjen. Foraldrarna vill forsoka stoda och skéta sina egna barn sa langt
som det gar. Man ska inte behéva vara ensam i sadana situationer. (Douma et al., 2020)
Finland erbjuder olika sorts stod at familjer med langtidssjuka barn, men de har kriterier
till dessa stod (Kela.fi, 2023). Det finns stod som stoder ekonomiskt och psykiskt famil-
jen. Sjukvarden kan aven erbjuda stod at familjen. Tyvarr, ar det tillgangliga stodet inte
alltid tillracklig (Smith et al., 2015).

Foraldrarna 6nskar sig fa mera stod fran sjukvarden, sarskilt sadant stod som ifyller de-
ras behov. Foraldrarna 6nskar ocksa fa psykosocialt stod men dven stod fran andra man-
niskor som ar i en liknande situation. Det &r viktigt att familjen med langtidssjuka barn
far sitt stod som de behdver, eftersom vardagen inte alltid &r sa latt. (Smith et al., 2015)
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