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SAMMANFATTNING

Att forlora ett barn dr nagot av det virsta en forilder kan vara med om. Niar dodsfallet dr
plotsligt och ovintat dr det extra svart for fordldrarna eftersom de inte haft tid att
forbereda sig. Bemotandet av fordldrar som forlorat ett barn &r oerhort viktigt, men
manga sjukskoterskor dr osdkra pa denna uppgift. Bakgrunden tar upp statistik och
fordldrars upplevelser av att forlora barn samt beskriver begreppen: socialt stod och
stodgrupper, sorg, kris, coping och KASAM samt familjecentrerad omvardnad. Syftet
var att beskriva vad fordldrar som forlorat ett barn genom plotslig och ovéntad dod
Onskar for stod och sjukskoterskors syn pa det stod de ger. Litteraturstudien gjordes
genom att soka artiklar i databaserna PubMed och Cinahl och resultatet delades in i
kategorierna: Under sjukhusvistelsen; stod vid mottagandet, stod vid dodsbeskedet, stod
vid avskedet, behovet av socialt och professionellt stod och Efter sjukhusvistelsen;
stodgruppsmedverkan och att hitta mening med barnets dod och uppfoljning efter
barnets dod. Forildrars upplevelser av vad som var viktigt i bemotandet skiljde sig fran
sjukskoterskans upplevelser. Att halla fordldrarna uppdaterade om barnets tillstand
ansags viktigt. Fordldrarna tyckte att kommunikation, kinslighet och empati hos
vardpersonal kunde forbittras. De uttryckte att sjukskoterskan ofta fick “Oversétta” det
likaren sagt och onskade en Gppen och drlig kommunikation. De uppskattade att fa
tillrackligt med tid att ta avsked och att halla sitt doda barn. Foréldrarna ville att deras
tro och traditioner skulle respekteras. De dnskade hjédlp med praktiska saker och beskrev
det stod de tyckte hade hjdlpt dem som trovirdigt, drligt och medkénnande. Endast
hilften av sjukskoterskorna kinde att de var redo for den svara uppgiften att stodja
sorjande forédldrar. De foridldrar som hade deltagit i en stodgrupp hade storre chans att
hitta mening med barnets dod. Socialt stod var viktigt och fordldrar kinde behov av
uppfoljning efter dodsfallet.
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INLEDNING

Att forlora ett barn dr nagot av det vérsta man kan vara med om. Det &r svart oavsett hur
gammalt barnet dr, men att forlora ett litet barn kan vara extra tufft eftersom en forilder
har instinkter att skydda sitt barn fran allt som kan skada det. Det kan ocksa vara svart
att acceptera att ett barn dor, da det dr mer naturligt att en dldre ménniska dor fore en
yngre. Manga professioner kan fungera som stodperson for de efterlevande, men hir
fokuseras pa sjukskoterskan som huvudsaklig stodperson da bemdotande, stod och
omvardnad dr sjukskoterskans huvudansvar och uppgiften att stodja ofta hamnar pa
sjukskoterskan. Manga kidnner sig dock osikra pa hur sorjande familjer ska bemétas och
ar rddda for att gora fel. Bemotandet av fordldrar som forlorat ett barn dr svart men
oerhort viktigt, da att forlora ett barn dr mycket komplext och smértsamt. Vi har valt att
inrikta oss pa plotslig och ovintad dod da varken forildrar eller personal har haft tid att
forbereda sig. Att sammanstilla evidens inom detta omrade hoppas vi kan vara till hjilp
i den svara uppgiften att mota och stodja foraldrar som forlorat ett barn.

BAKGRUND

For att kunna stodja fordldrar som forlorat ett barn krivs bland annat kunskaper om vad
sorg #r, hur ménniskor reagerar i svara krissituationer och hur de bearbetar sorg genom
olika typer av copingstrategier. Vi kommer i bakgrunden att redovisa statistik, beskriva
fordldrars upplevelser av att forlora ett barn, begreppen; socialt stéd och stodgrupper,
sorg, kris, coping, familjecentrerad omvardnad och slutligen redogora for vilken
kompetens inom detta omrade en sjukskoterska bor ha efter sin utbildning.

STATISTIK OVER DODSORSAKER BLAND BARN

Enligt socialstyrelsens dodsorsaksregister dr skador den storsta orsaken till att barn dor
efter nyfoddhetsperioden. Av 262.4 avlidna barn i aldrarna 1-17 ar under aren 1999-
2003 dog 36 % av dessa till foljd av nagon skada av yttre orsak. De olyckor som
dominerar &r transportolyckor som star for ca 67 % av olycksfallen. Direfter kommer
drunkning som nist vanligaste orsak. Ungefdr en femtedel av dodsfallen hos barn
beridknas komma av avsiktligt sjdlvdestruktiva handlingar(1).

FORALDRARS UPPLEVELSER AV ATT FORLORA BARN

Att forlora ett barn kan kéinnas som det mest obarmhértiga som kan hinda. Den instinkt
fordldrar har att skydda barnet rubbas och drémmar och férhoppningar om barnets liv
slas sonder. Nir fordldrarna lamnar sjukhuset och atergar till vardagen behover de
hantera chocken av att barnet har dott men ocksa ta tag i alla praktiska saker som att
planera begravningen, beritta for sldkt, vinner och arbetskamrater. Helst av allt skulle
de kanske vilja dra sig undan och isolera sig for att slippa stéllas infor dessa saker. Att
vinner och andra personer runt omkring drar sig undan uppfattas som smértsamt av
manga forildrar. Att kallprata och latsas som inget har hint kan gora riktigt ont, da
fordldrar egentligen géirna vill prata om sitt doda barn for att lindra sorgen. Det bésta en
vin eller arbetskollega kan gora &r att hora av sig, lyssna och delta. Man bor inte vara



radd for att visa sina egna kénslor och grata med personen. Detta uppskattas mycket mer
av fordldrar dn att forsoka trosta och ge goda rad(2).

Main och kvinnor reagerar ofta pa olika sitt nidr de forlorat ett barn. Kvinnor dr
vanligtvis mer inatvinda och visar starka kéinslor medan mén dr mer utatagerande och
tar tag i praktiska saker eller fokuserar pa sitt jobb for att tinka pa annat. Dessa sitt att
hantera forlusten kan kopplas till den traditionella arbetsférdelningen mellan mén och
kvinnor. Barnet var en stor del av hemmet, dess rutiner och ett forutsidgbart familjeliv.
Pa grund av att manga kvinnor fortfarande starkt kopplar hemmet till sin identitet
medan mén istillet forknippar arbetet med sin, blir kvinnornas identitet mer hotad vid
forlust av ett barn. Detta kan skapa problem mellan foridldrarna. Kvinnorna tycker att
minnen dr okédnsliga som inte uttrycker sina kédnslor och ménnen upplever att de har
sina egna sitt att sorja och att de inte alltid behdver grata for att vara ledsna(3).

BEGREPP
Socialt stod och stodgrupper

Det finns ingen vedertagen definition av socialt stod, men det innefattar bade strukturer
i en persons sociala nitverk, det vill siga som medlem i en familj eller medlemskap i
nagon intresseforening, men ocksa de bestimda funktioner dessa grupper fyller, som till
exempel att ge stod eller rad. Det kan ocksa bero pa vad man sjdlv uppfattar som
stodresurser 1 sin omgivning. Dessa uppfattningar kan skapas av tidiga
barndomserfarenheter. Nira relationer dr viktiga for hur médnniskor mar. Socialt stod
kan ses som fordelar av néra relationer med andra ménniskor, eller som en viktig del i
sig for att na bittre fysisk och psykiskt hilsa. Avsaknad av stodjande relationer har
istdllet motsatt effekt. Stod kan ges i olika former, kidnslomissigt stod som trost och
omtanke, informellt stod som rad och vigledning, materiellt stod som till exempel att
lana ut pengar samt tillhdrighet som innebir att dela sociala aktiviteter och att kdnna
samhorighet(4). Daremot kan stod fran personer som inte kénner sig bekvima med att
lyssna och tycker att sorgearbetet tar for lang tid vara negativt for den sorjande som da
kan kinna sig paskyndad i sitt sorgarbete(5). Fordldrarna kan kinna pressen att de bor
svara "Bara bra” eller ”Det gar mycket bdttre nu” pa fragan om hur det star till med
dem, ndr omgivningen efter ett par manader forvintar sig att situationen har blivit
bittre(3).

Det ricker inte alltid med stod fran den nidrmsta familjen efter att ha forlorat ett barn da
familjen har en egen sorg att bearbeta, utan det stod man far av vinner och stodgrupper
ar av stor betydelse. Fordldrar kan fa extra stod i sitt sorgearbete av att fa prata om sin
forlust i en stodgrupp med ménniskor med liknande erfarenheter(5). Grimby(6) skriver
att man enligt stddorganisationen GROWW (Grief recovery online) kan urskilja fem
typer av medlemmar i stodgrupper. Dessa olika typer sokte sig till stodgrupper for att fa
lindring av sina symtom, soka en stodjande krets, fa hjdlp i sin aterhdmtning efter ett
trauma, fa sorjandestdd och for att hjdlpa andra i samma situation. I stddgrupper mots
ménniskor med bade positiva och negativa upplevelser och erfarenheter. Manga
kommer med svara och komplicerade livshindelser som kan behdva hjilp av ett
professionellt team for att hanteras. Det bor enligt Grimby darfor stéllas vissa krav pa
ledaren for sadana stodgrupper vad giller lamplighet, kompetens och erfarenhet(6).



Sorg

Sorg kan komma av olika typer av forluster, till exempel nér en relation tar slut, nér
man forlorar sitt jobb, sin hilsa, nagot man virderat hogt eller nidr en nérstaende blir
sjuk eller dor. Sorg dr en universell foreteelse men det finns inget ritt eller fel nér det
giller att hantera sorg(6). Det har sagts att det finns vissa faser att ga igenom i ett
sorgearbete, men inga undersokningar bekriftar att sorgereaktioner foljer sadana enkla
forlopp som beskrivs. Den sorjande bor inte placeras in i olika faser da det kan uppfattas
som okinsligt och sarande att ses utifran en teoretisk synvinkel. Det kan bli fel om en
person pressas till att agera pa ett visst sétt for att bearbeta sorgen om han eller hon
egentligen inte befinner sig just dir eller har behov av det(3). Faktorer som kultur,
religion, personliga egenskaper och relationen till den dode inverkar pa hur en person
sorjer, och sorgen kan ta sig flera olika uttryck. Det dr viktigt att tillata sig att visa dessa
sorgereaktioner. Oftast behovs ingen professionell hjélp, utan stodet fran nira och kira
kan ricka gott och vil(6). Forildrar kan stétta varandra genom att de ofta sorjer i otakt,
dvs. nidr den ena dr "nere” sa dr den andra “uppe” och kan fungera som stdd, och vice
versa(3). Sorgearbetet gar ut pa att finna vigar sa att livet kan fungera sa normalt som
mojligt igen. Detta kan ta olika lang tid beroende pa hur stor betydelse den man forlorat
haft i ens 1iv(6). Sorg &r ingen sjukdom, och samhiillet stéller samma krav pa en person
som forlorat en nirstiende som innan forlusten(7).

Reaktioner pa sorg kan vara mentala, fysiska och sociala t.ex. angest, skuld, ilska,
fortvivlan, nedstimdhet, sjukdom eller 4t- och somnstorningar(6). Omedelbara
reaktioner dr de reaktioner som kommer i véintan pa dodsbeskedet eller precis vid och
efter dodsfallet. Det kan kidnnas som att tiden star stilla eller att allt som hinder &r en
drom eller en film. Denna foridndrade tidsuppfattning &dr en skyddsmekanism och kan ge
extra tid till att agera om det behovs och later personen ta in lite i taget av det som hént,
for att inte bli 6vervildigad och didrmed handlingsforlamad. Det kan ta timmar, dagar
eller veckor innan allt som hént tagits in. Under denna tid bor personen inte pressas till
att reagera. Efterreaktioner dr vanliga, helt normala och ir till for att hjdlpa oss tiden
efter dodsfallet. Exempel pa sadana efterreaktioner kan vara saknad, ldngtan, smirta,
skuld, ilska, koncentrationssvarigheter och aterupplevelse av hindelsen, men ocksa
fysiska reaktioner sasom idt- och somnstorningar eller sjukdom(3, 6). Kinslor av ridsla
och vaksamhet efter att den egna existensen blivit hotad och minnen av héndelsen
tvingar personen att bearbeta dodsfallet(3).

Om en person under mer dn ett halvar ldngtar intensivt och avbrutet efter den dode, har
svart att ga vidare i livet och upplever livet som tomt och utan mening kan detta vara
tecken pa sa kallad komplicerad sorg. Forutom ett socialt nitverk, som inte alltid &r
tillrdckligt, kan det behovas professionell hjidlp att hantera sorgen. Det &r ofta vid
plotsliga och ovintade dodsfall, och om personen var ung, som komplicerad sorg
uppkommer(3).

Kris

Att en nirstaende dor blir en traumatisk kris i en minniskas liv, speciellt om doden dr
ovidntad och plotslig. En traumatisk kris definieras av Cullberg(8) som individens
psykiska situation till f6ljd av en yttre hindelse dir den fysiska existensen, sociala
identiteten och tryggheten och tillfredstillelsen i tillvaron blir hotad(8).



Att knyta an till en annan ménniska &r ett instinktivt beteende som syftar till att skapa
kinslomissiga band. Dessa band gor att man bryr sig om och vill skydda personen.
Detta &r sérskilt starkt vad giller barn, da de dr beroende av den vuxnes beskydd. Om
nagot hotar bandet eller om personen dor eller forsvinner ur ens liv blir reaktionen att
bevara det kidnslomissiga bandet, ofta genom att klinga fast vid personen, grat eller
ilska. Forlust av nagon som star en nira &dr virre dn den av en person som inte knutits an
till lika mycket(9). Ingen som inte sjdlv har varit med om samma sak kan till fullo forsta
hur det kinns for den som upplever krisen, dd varje ménniska har sin egen
kénslomissiga uppbyggnad beroende pa tidigare erfarenheter(2).

Krisens forlopp och symtom

En kris kan skapa kidnslor av overgivenhet, sjdlvforkastelse, angest och kaos. Ett
krisforlopp kan vara mer eller mindre intensivt for olika personer, men kan ofta ses som
ett enhetligt forlopp. Cullberg(8) delar in krisforloppet 1 fyra naturliga faser. Chockfasen
ar den inledande fasen och varar i allt fran nagra sekunder till ndgra dagar. Personen
forsoker pa alla sétt halla verkligheten ifran sig da denne inte &r redo att bearbeta det
som hint. Minnen av hidndelsen och information som erhallits under denna fas kan vara
diffusa eller helt bortglomda. En del reagerar med att skrika eller pa annat sitt vara
utatagerande medan andra blir mer apatiska och ligger tysta och ororliga. Chockfasen
foljs av reaktionsfasen och tillsammans utgor de den sa kallade akuta krisen, som inte
bor paga lingre dn fyra-sex veckor. Personen borjar nu inse och forsta det som hint.
Manga forsoker under denna fas hitta en mening med hiandelsen (se stycket om Coping
och KASAM) och fragor som "Varfor?” och ”Varfor drabbar detta mig?” dyker upp.
Den krisdrabbade forsoker hitta sina egna forklaringar till det som intréffat, dar
skuldkénslor dr vanligt forekommande. Hela den psykiska vérlden kretsar kring den
avlidne och den sorjande kan tycka sig hora den dodes rost eller se honom eller henne i
folksamlingar. Risken att omedvetet forneka situationen &r stor under denna period och
andra psykiska forsvarsmekanismer som regression och rationalisering kan intridda.
Efter den akuta krisen kommer bearbetningsfasen som brukar vara i 6-12 manader efter
hindelsen. Personen borjar nu kunna slippa det férgangna och borjar se mot framtiden
istéllet. Forsvarsmekanismerna sldpper gradvis och personen borjar ateruppta gamla
aktiviteter och skapar nya erfarenheter. Skulden som upplevts borjar sldppa nu nir den
sorjande fatt lite mer distans till det som intrdffat. Till sist intrdder nyorienteringsfasen
som pagar resten av livet. En kris &r inget som avslutas och gloms bort, utan finns alltid
kvar som en del i ens livshistoria. Under forutsittning att den sorjande har kunnat
forsona sig med det som hint kommer insikten om att héndelsen gett livet nya
betydelser, skapat nya intressen och relationer och att den skadade sjdlvkéinslan nu har
reparerats(8).

Om krisen inte kan hanteras kan personen drabbas av posttraumatiskt stressyndrom
(PTSD). En person med PTSD ska enligt ICD-10 (WHO:s klassifikationssystem av
sjukdomar) ha varit utsatt for en hédndelse av exceptionellt hotfull eller katastrofal
karaktir som skulle orsaka allvarlig stress hos de flesta ménniskor. Symtom som
aterupplevande, mardrommar, undvikande, somnstorningar eller allmint minskat
intresse for omvirlden ska ocksa finnas. PTSD behandlas vanligtvis med farmaka och
risken att drabbas under sin livstid dr ca 6 % i Sverige(10).



Coping och KASAM

Begreppet coping myntades av Lazarus(11) och innefattar olika typer av beteenden och
mentala processer som personen anvinder sig av for att hantera pafrestningar och krav
som Overstiger ens resurser, till exempel vid forlust av ett barn.

Enligt Lazarus och Folkman(11) kan coping vara antingen problemfokuserad eller
emotionellt fokuserad. Problemfokuserad coping har till syfte att 16sa och hantera
kdnslomissigt pafrestande situationer och ge personen bittre mojlighet till
handlingskraft genom att forst definiera problemet, generera alternativa 1osningar, viga
alternativens for- och nackdelar mot varandra, viélja mellan dem och sedan agera.
Genom emotionellt fokuserad coping ska upplevelsen av en situation foridndras istéllet
for att fordndra situationen i sig. Kinslan av obehag minskas genom att dimpa de
pafrestande kinslorna med strategier som undvikande, forminskande och
avstandstagande. Det kan ses som ett forsok till att undvika och fly undan problemet,
men det kan ocksa hjidlpa personen att genomlida och std ut med svara situationer
genom att behalla hopp, optimism och se positiva aspekter i negativa hindelser.

Enligt Riley et al.(5) menar Carver att det finns tre anvidndbara copingstilar fér en
person att hantera en svar situation i livet. Dessa tre copingstilar bestar av: aktiv coping
som innebir att planera och ta tag i saker och 6ka forsoken till coping, soka stod genom
att soka information, rad, sympati och hjilp av sociala nitverk och positiv instdillning
vilket betyder att hantera angest genom att tdnka positivt eller att skapa en positiv
situation.

Enligt Antonovsky(12) kan en stark kénsla av sammanhang (KASAM) frimja formagan
att hantera pafrestningar. Begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet ir tre centrala
komponenter i KASAM. Personer med bra KASAM har hoga virden av dessa
komponenter, medan personer med svag KASAM har laga viarden och inte upplever
situationen som meningsfull, begriplig och hanterbar.

Familjecentrerad omvardnad

Familjecentrerad omvardnad dr den omvardnad som sjukskdterskan ger till familjer och
familjemedlemmar i bade hilsa och sjukdom. Malet med familjecentrerad omvardnad dr
att hjélpa familjer till sjdlvhjélp for att fa dem att fungera bittre, kdnna vélbefinnande,
att uppna sina mal och Onskningar och att ta till vara pa sina formagor(13).
Sjukskoterskans uppgift dr att se till patientens behov, men ocksa att vara medveten om
att patientens tillstand paverkar hela familjen. Familjen kan ses som en helhet bestaende
av individer i stidndig interaktion med varandra. Som sjuksk&terska #r det viktigt att
uppfatta hur kommunikationen och samspelet fungerar mellan familjemedlemmarna for
att frimja en gynnsam copingstrategi med storsta mojliga Sppenhet och 6msesidigt stod
inom familjen. For att frimja samspelet i familjen och minska deras pafrestningar kravs
en stor kommunikationsformaga av sjukskoterskan. Malet dr att fa familjen att bemistra
situationen pa basta satt(7).

Sjukskoterskan kan bista familjer som forlorat en medlem genom att hjilpa de
kvarvarande familjemedlemmarna att hitta nya roller i familjen. Sjukskoterskan bor
gora det mojligt att visa kénslor och stotta familjemedlemmarna i deras sorg.
Familjemedlemmarna behover fa veta att kdnslorna dr normala och en del av den
nddvindiga sorgeprocessen. Ett siitt dr att hjidlpa familjemedlemmar, véinner till familjen



och annan hilso- och sjukvardspersonal att forsta hur sorg kan upplevas. En annan form
av stod som sjukskoterskan kan ge ar att hjdlpa familjemedlemmar forsta och ta till sig
medicinsk information om sjukdomsforlopp och behandling(13).

KOMPETENS

Enligt socialstyrelsens kompetensbeskrivning for legitimerad sjukskoterska(14) ska
sjukskoterskan arbeta utifran en viardegrund som vilar pa en humanistisk manniskosyn.
Sjukskoterskan ska visa omsorg om och respekt for patientens autonomi, integritet och
virdighet, samt tillvarata patientens och/eller nérstaendes kunskaper och erfarenheter.
Sjukskoterskan ska ocksd visa Oppenhet och respekt for olika virderingar och
trosuppfattningar och utifran patientens och/eller nérstaendes onskemal och behov fora
deras talan. Vidare ska andra yrkeskategoriers kunskaper/erfarenheter tillvaratas och
genom att organisera och/eller delta i teamarbete bidra till en helhetssyn pa patienten.
Sjukskoterskan ska dven tillgodose patientens basala och specifika omvardnadsbehov av
fysisk, psykisk, social, kulturell och andlig art. Sjukskoéterskan ska kunna kommunicera
med patienter, nérstaende, personal och andra pa ett respektfullt, lyhort och empatiskt
sitt. I samrad med patient och/eller nirstaende bor sjukskoterskan ge stod och
vigledning for att mojliggora optimal delaktighet i vard och behandling. Att informera
och undervisa patienter och/eller nirstaende individuellt eller i grupp, vid ritt tidpunkt
och med ritt form och innehall, samt att forvissa sig om att patient och/eller nirstaende
forstar given information dr ocksa del av sjukskoterskans ansvar(14).

Utbildning och kompetenshdjning i att ta hand om efterlevande ger troligtvis storre
mojligheter till att bemota dessa pa korrekt sitt och vid ritt tid, vilket i sin tur kan leda
till att sorgearbetet blir mycket littare for de som forlorat sitt barn(6).

SYFTE

Syftet var att beskriva vad foridldrar som forlorat ett barn genom plétslig och ovintad
dod onskar for stod och sjukskoterskors syn pa det stod de ger.

METOD

Vi har valt att gora en litteraturoversikt 6ver kvalitativa och kvantitativa studier(15) med
ett induktivt angreppssitt(16). Med litteraturoversikt som metod for att gora ett
litteraturbaserat examensarbete vill man genom ett strukturerat arbetssitt skapa en
oversikt Over kunskapsliget inom det valda vardvetenskapliga omradet. I
litteraturdversiktens forsta steg skapas en 6verblick 6ver det valda omradet genom att se
vilken tidigare forskning som finns. Oppenhet och kreativitet #r viktigt i detta steg. Steg
tva gar ut pa att avgrinsa omradet genom att inkludera och exkludera studier. Direfter
granskas studiernas kvalitet efter en rad kriterier, bland annat att det ska finnas en tydlig
problemformulering, ett klart syfte, ett vil beskrivet urval och forfattarnas argument ska
vara relevanta. Efter detta ldses studierna igenom flera ganger for att fa en kénsla av
innehallet. Studierna genomsoks sedan efter likheter och skillnader i till exempel



teoretiska utgangspunkter, metodologiska tillvigagangssitt eller resultatinnehall. Av
dessa likheter och skillnader gors en sammanstéllning dér innehallet sorteras in under
lampliga teman som sedan anvinds som rubriker i litteraturdversiktens resultat(15).

DATAINSAMLING OCH URVAL

For att samla in data har sokningar gjorts (se tabell 1) i databaserna Cinahl och PubMed
didr sokorden child, death of child, parents, bereavement, sudden death, support,
nursing, family nursing och family support i olika kombinationer anvints. I de forsta
databassokningarna anvindes begrinsningarna 2000-2009 och peer reviwed, men
genom att begrinsa artalen mellan vilka artiklarna var publicerade kunde vi ha gatt
miste om relevanta artiklar som var publicerade tidigare och hade dirfér ingen
tidsbegrinsning pa de senare sokningarna. I sista sokningen i PubMed anvindes
emellertid begransningen “artiklar publicerade de senaste tio aren”, dels for att avgrinsa
sokningen och dels for att fa fram de nyaste artiklarna. For att avgrinsa arbetet uteslots
studier om plotslig spadbarnsdod, kronisk och langvarig sjukdom, och dérfor anvindes
"NOT sudden infant death” som sokord i tva av sokningarna. Da begreppet kan
forekomma dven i de artiklar som passade in pa syftet anvindes inte "NOT sudden
infant death” i de andra sokningarna. Av de triffar sokningarna gav listes alla titlar och
dérefter de abstracten som baserat pa titlarna verkade passade in pa syftet. Pa grund av
tidsbrist uteslots artiklar som inte fanns i fulltext eller gick att hiamta pa
universitetsbiblioteket. En del av de artiklar som hade en intressant titel och som
behovde bestillas fran andra bibliotek saknade abstract i databaserna. Vi valde att inte
inkludera dessa da det var svart att avgora om de passade in pa syftet. Utifran de ldsta
abstracten valdes nio artiklar ut till resultatet. Genom manuella sokningar i tva artiklars
referenslistor inkluderades ytterligare tva artiklar. Totalt valdes elva artiklar ut till
litteraturoversikten, varav sju var kvalitativa och fyra var kombinerat kvantitativa och
kvalitativa. Ingen av artiklarna var enbart kvantitativ.

Tabell 1 Oversikt 6ver databassokningar

Datum | Databas | Sokord Begriins- Trif- | Utvalda | Artiklarnas
for ningar far referens-
sok- nummer
ning
100111 | Cinahl Child, 2000-2009 77 3 (19, 24, 26)
parents,
bereavement, Peer reviewed
support
100114 | PubMed | Sudden death, 46 1 27
children,
parent,
support NOT
sudden infant
death




100118 | PubMed | sudden death | Humans, 26 2 (17,25)
AND death of | English,
child AND nursing
nursing NOT | journals
sudden infant
death
100208 | Manuell 1 (18)
sokning
efter
referenser
till [20]
100208 | Manuell 1 (20)
sokning
efter
referenser
till [27]
100211 | PubMed | family nursing | English 102 2 (21, 22)
AND death of
child AND
support AND
parent*
100211 | PubMed | Family support | English, 89 1 (23)
AND death of | nursing
child AND journals,
support AND published in
parent* the last 10
years
DATAANALYS

Artiklarnas kvalitet har granskats efter Fribergs(15) lista for kvalitetsgranskning. For att
fa en uppfattning om vad artiklarna handlade om ldstes de igenom flera ganger. Dérefter
genomsoktes resultaten efter likheter och skillnader vad giller stddet fordldrar som
forlorat ett barn vill ha och hur sjukskéterskan ser pa sitt stod. Till en borjan anvindes
arbetsnamn pa katogorier for att sortera materialet fran resultaten efter dessa likheter
och skillnader. Nér denna indelning var gjord kunde vi efter resultatens innehall urskilja
att fordldrarnas behov av stdd och det stod sjukskoterskan ger kan ses som en process
fran det att barnet och fordldrarna kommer till sjukhuset till att vistelsen pa sjukhuset dr
over och fordldrarnas liv gar vidare. Arbetsnamnen som anvints byttes ut mot mer
passande namn pa kategorier utifran innehallet i de olika delarna. Dessa kategorier har
anvénts som huvudrubriker och underrubriker i vart resultat.




RESULTAT

Den forsta huvudrubriken som presenteras i resultatet dr Under sjukhusvistelsen med
underrubrikerna stod vid mottagandet, stod vid dodsbeskedet, stod vid avskedet och
socialt och professionellt stod, och den andra dr Efter sjukhusvistelsen, med
underrubrikerna stodgruppsdeltagande och att hitta mening med barnets ddd och
uppfoljning efter barnets dod.

UNDER SJUKHUSVISTELSEN

Stod vid mottagandet

Sjukskoterskor som fick virdera vad som var de viktigaste atgidrderna vad giller
bemétandet av fordldrar som forlorat ett barn tyckte att omhéndertagandet av
fordldrarna direkt vid ankomsten var den mest meningsfulla(17). Ett véntrum fyllt med
fraimlingar upplevdes av fordldrar som en obekvdm social omgivning(18). Sjuk-
skoterskor tyckte att det var viktigt att tilldela fordldrar ett eget vantrum dér de kunde fa
lugn och ro i vintan pa ldkarens besked om deras barn. Manga ganger skiljde sig
fordldrars upplevelser av vad som var viktigt i bemotandet fran vad sjukskoterskan
tyckte var viktigt. Ett exempel pa detta dr att sjukskoterskor rankade atgdrden att
erbjuda fordldrarna te eller kaffe vildigt lagt, medan det visat sig att just denna atgird
var mycket uppskattad av fordldrar(17). Fordldrar uppskattade att personalen visade det
dér lilla extra genom empati, ord, handlingar och kroppssprak(19).

Foréldrar behovde stillen som erbjod avskildhet, nérhet till barnet och tillrdackligt med
utrymme for att inhysa familjen och bestkare. Forédldrarna tyckte det var viktigt med
lampliga platser for att ha samtal med familjen, ta beslut och konflikter. Andra saker
forildrarna nimnde var behovet av telefon, parkering och informationsmaterial. Aven
om mobiltelefoner &dr vanligt dr de ofta inte tillatna pa IVA eftersom de kan stora
medicinteknisk utrustning. Flera fordldrar uppskattade att det fanns broschyrer, bocker,
filmer och internet tillgdngligt for att fa reda pdA mer om medicinska tillstand eller sorg
och sorghantering(18).

Att halla fordldrarna uppdaterade om barnets tillstand rankades av sjukskoterskor som
en viktig atgdrd(17). I en studie uttryckte mammor att de inte alltid fick svar pa sina
fragor och personalen bollade ansvaret att ge information fram och tillbaka mellan
varandra(20). I en annan studie visade det sig att nédstan alla forédldrar kiinde att de fick
mojlighet att stilla fragor och att informationen upprepades sa ofta som behdvdes, men
en del fordldrar ville ha tdtare uppdateringar om barnets tillstand. En fjdrdedel hade
svarigheter med att forsta vad vardpersonalen sa hidnde med deras barn och fick
forvirrande eller motstridig information. Fordldrarna tyckte att kénslighet och empati
hos vardpersonal kunde forbittras(21).

Vid livshotande situationer var en del missnojda 6ver att bli exkluderade fran eventuella
aterupplivningsforsok. Fordldrarna menade att &ven om man inte kan gora nagot sjélv sa
vill man énda vara med(18).



Stod vid dodsbeskedet

Manga sjukskoterskor tyckte inte att det var viktigt att visa sina egna kénslor vid ett
barns dod infor fordldrarna. Detta skiljde sig fran fordldrars upplevelse av att de faktiskt
fick stort stod av att en sjukvardare visade att han eller hon ocksa var ledsen Over
dodsbeskedet(17). Det framkom ocksa i studien att sjukskoterskor inte alltid ansag att
just ldkaren var den mest lampade att ge dessa besked. En av sjukskoterskorna tyckte att
lakare rent utav var vildigt daliga pa det, och att de ofta var otydliga med hur det
egentligen lag till. Fordldrar tyckte att olika ldkare sa olika saker, vilket kunde leda till
att de litt missuppfattade situationen och trodde att deras barn inte alls var dott(19).
Foréldrar uttryckte att sjukskoterskan ofta fick “Oversétta” det ldkaren sagt efter att han
hade gatt(22). En del sjukskoterskor tyckte darfor istéllet att den i personalen som haft
mest med barnet och familjen att géra borde vara den som ger beskedet eftersom detta
ger bést stod till fordldrarna(17). Av de fordldrar som forlorat ett barn ville 81 % att
nagon skulle ha ett samtal angaende organ- och vidvnadsdonation med dem, men bara
61,9 % fick ett sadant samtal(21). Det visade sig att fordldrar 6nskade en Gppen och
arlig kommunikation angaende barnet, med information som var korrekt och realistisk,
dven om det var information som de egentligen inte ville hora(19, 20).

Stod vid avskedet

Sjukskoterskor rankade momentet att titta pa barnets doda kropp lagt bland olika
atgdrder i samband med ett barns dod. Detta visade sig dock vara en viktig del i
fordldrarnas fortsatta sorgearbete. Ddremot graderade sjukskoterskorna andra saker som
var kopplade till att titta pa kroppen hogre, till exempel att tillata familjen halla barnet,
forbereda fordldrarna pa vad de kunde vinta sig att se och att ta bort medicinteknisk
utrustning fran barnets kropp(17).

Fordldrar blev lugnade av att triffa barnet bade fore och efter barnets dod. Att triffa
barnet efter doden upplevdes som vildigt meningsfullt, och de uppskattade att inte bli
paskyndade, utan fa tillrickligt med tid att ta avsked(18, 22) samt att ha fri tillgang till
rummet dér barnet 1ag niar som helst pa dygnet (18, 23). Att fa tid att halla sitt doda barn
ansags ocksa viktigt av fordldrar, men de onskade att sjukskoterskan skulle uppmuntra
detta mycket mer da de sjdlva inte alltid tdnkte pa att fraga efter det(22). Det var ocksa
viktigt eftersom det visat sig att de som inte hallit sitt doda barn tillrdckligt senare har
angrat detta(23). Fordldrar kunde kénna stort behov av att fa vara for sig sjilva i
familjen tillsammans med sitt doda barn och uppskattade om personalen forsokte
astadkomma en privat miljo genom att t.ex. dra for gardiner, upptriada stillsamt, ge dem
tillrdckligt med tid med barnet(22) och erbjuda diverse bekvamligheter som mojligheter
att tvitta sig och skap att ha sina saker i(18, 19). Andra saker som var viktiga for
fordldrarna var att alltid ha en ldkare eller sjukskoterska tillgianglig, kunna grata och visa
sina kinslor 6ppet och att fa sma minnesféremal fran barnet(22). I en studie ville nistan
alla fordldrar vars barn dott ha hand- eller fotavtryck, men bara drygt hélften fick det.
Alla fordldrar ville ha barnets patientband och en harlock, och de flesta fick det. Nagra
fordldrar hjilpte till att tvitta och/eller kld sitt barn efter dodsfallet, men manga fler
hade egentligen velat gora det(21).

Om fordldrar inte fick sdga adjo till sitt barn kunde detta paverka sorgearbetet mycket
negativt. Bade religion, kultur och traditioner inom familjen kan paverka hur foréldrar
viljer att ta avsked av sitt barn. Fordldrar uttryckte att de ville att deras tro och
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traditioner skulle respekteras. Vissa forildrar ville ta hem sitt barn 6ver natten, begrava
kroppen inom 24 timmar eller satte sig starkt emot obduktion(19). En mamma uttryckte
att hon var mycket besviken pa att hon inte blivit informerad om att hon kunde fatt ta
hem sitt doda barn 6ver natten, da hon géirna hade gjort det(23).

Behovet av socialt och professionellt stod

Fysisk nérvaro av familj och vénner &dr en viktig form av socialt st6d(18). Mammor som
var mycket fortvivlade ansag att de personer nirmast dem, och da speciellt maken, var
den viktigaste hjdlpen(20). Fordldrar antydde att fysisk nirvaro av méinniskor de tyckte
om hjilpte dem att begripa barnets dod genom att dela upplevelsen. Trostande gester av
dessa personer kunde vara fysisk beroring, som kramar. Vid tidpunkten for dodsfallet
upplevde fordldrarna det avgorande att den fysiska miljon hade utrymme att samla de
som varit en del av barnets liv(18).

Foréldrar uttryckte behov av fysisk nidrvaro av ménniskor som stottade dem. Nérvaro av
vardpersonal var uppskattat, och fordldrar ville att de skulle vara med ndr man
diskuterade viktig information(18).

Professionellt stod var enligt fordldrar vardande och stodjande experthjédlp som fanns
tillganglig i en krissituation(19). Det visade sig att mammor som fatt professionellt stod
uppvisade mindre fortvivlan medan mammor som hade Onskat stod fran personalen,
men inte fatt detta, uppvisade mer fysiska reaktioner(20). Manga kinde sig vilsna och
visste inte vad de skulle gora eller vart de skulle ta vigen, bade bokstavligt och bildligt,
och ville dérfor ha stdod av personalen. De dnskade hjdlp med praktiska saker som att
hitta ritt 1 sjukhussystemet, pappersarbete, regler, planering(19), information om
stodgrupper, tips for deras sorgearbete(20) eller hjidlp med att ordna med
begravning(22). Forildrar beskrev det stdd de tyckte hade hjdlpt dem som trovirdigt,
arligt och medkinnande. De ansag att det var viktigt att kdnna tillit till personalen for att
kunna lita pa att ritt beslut tagits for deras barn(19). I en studie visade det sig att en
fjirdedel av fordldrarna kénde att de inte alltid behandlats med respekt av
vardpersonalen och en tredjedel kinde sig Gvergivna eller att omgivningen undvek dem.
En del (15,4 %) fordldrar visste inte vem de skulle be om hjélp néir de behovde det.
Dock kinde de flesta fordldrar att de blev behandlade med artighet, medkénsla och
omsorg och nistan alla upplevde att vardpersonalen var intresserad av deras familj(21).

Trots att de flesta (84.6%) fordldrar uppgav sig vara vildigt nojda med varden de fatt
beskrev ndstan alla fordldrar ocksa specifika hiandelser som paverkat deras upplevelser
negativt. Dessa incidenter kopplade forildrarna till dalig kommunikation eller
interaktion med vissa i vardpersonalen som beskrevs som tvdra och okénsliga eller som
inte brydde sig om fordldrarnas oro. Kommunikationssvarigheter ledde till att
vardplanen inte kommunicerades riktigt till alla som gav vard, fordldrar blev fragade
samma saker av olika personer och personalen var inte informerad om dodsfallet.
Kommunikation och information ansags darfor av fordldrarna vara viktiga omraden att
forbittra(21).

I en studie av Tye(17) visade det sig att av sjukskoterskor pa tre stora sjukhus i London
hade hela 58 % aldrig fatt nagon trining i hur man bor bemota foréldrar som forlorat ett
barn. Endast 13 % hade fatt nagon typ av utbildning inom omradet och endast hilften av
sjukskoterskorna kinde att de var redo for denna svara uppgift. En del uttryckte att de
fatt ldra sig genom ar av erfarenhet inom yrket, men att de 6nskade att de fatt lite mer
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traning. Andra sa att de kidnde sig obekvdma med att prata med fordldrar, da de var
ridda att géra dem dnnu mer upprorda.

EFTER SJUKHUSVISTELSEN
Stodgruppsdeltagande och att hitta mening med barnets dod

I en studie av Murphy et al.(24) diar man ville ta reda pa hur lang tid det tar for fordldrar
att finna mening med sitt barns dod och processen de gar igenom for att lyckas kom
man fram till att efter ett ar hade endast 12 % funnit en mening med barnets dod. Efter
fem ar hade 57 % funnit en mening medan de 6vriga 43 % inte hade gjort det. De tva
sétt som fordldrar anvinde sig av for att finna mening var via religios coping och/eller
stodgruppsdeltagande. De fordldrar som hade deltagit i en stodgrupp hade fyra ganger
storre chans att hitta en mening med barnets dod dn de som inte var med i nagon
stodgrupp(24). Forildrar uttryckte att de kéinde behov av stdd genom personlig kontakt
med andra i sociala nidtverk och att de genom att prata om sitt barn littare kunde forsta
och se en mening med hindelsen(19). Det visade sig ocksa att nivaerna av mental
plaga/smarta, dktenskapspaverkan och fysisk hilsa var mycket bittre hos de som funnit
en mening dn hos de som inte gjort det(24).

Under de forsta tva aren efter att en fordlder forlorat ett barn var privata boner vanligast,
dérefter kom att ga i kyrkan, att be tillsammans med familjen och enskild radgivning.
Bland mammorna gjorde enskild bon att de littare kunde acceptera barnets dod. Bland
pappor ledde enskild radgivning till en minskning av posttraumatiskt stressyndrom och
psykisk pafrestning. Nir foridldrarna, fem ar efter barnets dod, listade vad som har hjélpt
dem mest i sorgearbetet angav de i ndmnd ordning: familjemedlemmar och vinner,
tro/hopp/bon, deltagande i stodgrupper samt tiden som gatt. Det enda som hjilpte bade
mammor och pappor var deltagande i stodgrupper. De forildrar som led mest av sin
sorg sokte sig mer troligt till stodgrupper(25).

Uppfoljning efter barnets dod

Efter dodsfallet onskade fordldrar stod fran personalen som haft hand om barnet till
exempel genom telefonsamtal for att hora hur de har det, skicka kort, ga pa
begravningen eller nédrvara vid minnesstunden(19, 20, 22, 26). Forédldrar uppgav att de
kidnde sig Overgivna efter barnets dod, och aberopade behovet av uppfoljande
telefonsamtal, information om vart man kan vinda sig for att fa radgivning(21) eller
kontakt med en sjuksk&terska(20).

Fordldrar uttryckte ocksa en onskan om ett uppfoljningsméte efter dodsfallet(21, 27).
Ett sadant uppfoljningsmote bor ske 8-12 veckor efter barnets dod(27). Fordldrarna ville
ha information om obduktionsresultat och samtal om vad som hinde i samband med
dodsfallet(21, 22). Dérfor kan obduktionsresultat, svar fran andra undersokningar och
blodprover samt annan information som inte varit tillginglig tidigare tas upp pa detta
uppfoljningsmote (21, 27). Fordldrarna har da ocksa haft tid att reflektera 6ver handelser
runt doden och kommit pa fragor de vill ha svar pa. Motet kan ocksa vara ett bra tillfille
att uppmairksamma foréldrars behov av hjilp och kunna tillgodose det. Personal som
atar sig uppfoljningsmoten med efterlevande maste darfor kidnna igen tecken pa
komplicerad sorg. Man bor ta fordldrarnas oro pa allvar och forsidkra dem om att deras
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reaktioner inte dr opassande under omstindigheterna. Genom att betona att det inte var
deras fel att barnet dog kan man minska skuldkinslor som manga fordldrar kénner.
Oftast ricker det att prata om hur barnet dog. Om man vintar for linge med att ha
uppfdljningsmote kan fordldrarna kénna sig oinformerade och uteslutna vilket kan leda
till ilska mot sjukhuset. Att forédldrar tror att personalen har tagit felaktiga beslut kan
ocksa leda till ilska mot varden. Oftast har varden av barnet varit bra, men en forklaring
av kliniska beslut och vad det var som hénde kan dérfor 16sa en hel del oklarheter. Det
ar viktigt att ilskan och fragorna som underbygger ilskan dr upplosta innan
sorgeprocessen kan borja(27).

Séarskilda omstindigheter kring doden kan vara viktiga. Barn som donerat organ eller
barn fran vilka man har valt att ta bort livsuppehallande atgirder kan orsaka specifik
angest och oro efter barnets dod och man bor i sa fall diskutera dessa omstindigheter
med forédldrarna pa ett uppfoljningsmote(27).

Platsen for uppfoljningsmoten &r av stor betydelse. Att komma tillbaka till sjukhuset,
speciellt om det inte dr familjens lokala sjukhus, kan vara traumatiskt(27), och skapa
svara kénslor for fordldrarna da minnen av hindelsen aterigen vicks. Genom att
atervinda till sjukhuset kan de dndra den déliga bild och de daliga kdnslor de fatt for
byggnaden eller den del av staden som sjukhuset ligger i. Fordldrarna tyckte ocksa
sjdlva att detta var ett viktigt moment i deras sorgearbete(26). For vissa fordldrar kunde
ett besok pa avdelningen dir barnet dog och att se singen dér barnet lag gora att de
kunde avsluta ett kapitel och tillata dem att ga vidare. For andra som kanske inte hade
mojlighet att vara pa sjukhuset nir barnet dog kunde ett besok pa avdelningen vara en
viktig del av deras minne av barnets sista tid. Fordldrar som inte kunde vara hos barnet
sista tiden hade inga mentala bilder av hindelsen och att besoka sjukhuset eller platsen
for dodsfallet kunde hjédlpa dem att fa bekriftelse pa att olyckan verkligen intréffat(27).
For att hjdlpa dem genom processen att besoka sjukhuset efter barnets dod uppskattades
det av fordldrarna att nagon i personalen métte dem utanfor portarna och foljde dem
in(26).

Minnesstund pa sjukhuset

I en studie ddr fordldrar tillfragats om vad de tyckte om den minnesstund som sjukhuset
anordnade 2-3 ggr per ar for ca 40-50 barn. Det visade sig att de flesta fordldrarna
uppskattade denna anstringning vildigt mycket. De kénde att minnesstunden var ett bra
tillfélle att triffa likasinnade och att de pa det sittet fick stod. Att personalen deltog i
ceremonin upplevde fordldrarna som ett stort stod, men forstod ocksa att ceremonin var
en hjélp dven for personalens sorg. Ddremot uppgav forédldrarna att genom att inte se
kidnda ansikten pa ceremonin kidnde de en ensamhet och Overgivenhet. De mindes
tydligt vilka i personalen som inte var ndrvarande. De negativa asikter fordldrar
uttryckte var att de kinde att det var kiansloméssigt svart och overvildigande att ga pa
en minnesstund for sa manga barn, och att just deras barn da inte blev hedrat pa ratt
satt(26).

13



DISKUSSION

METODDISKUSSION

Fran borjan var syftet att beskriva hur sjukskoterskan kan stodja fordldrar som forlorat
ett barn, genom att soka evidensbaserade atgirder. Det vi hittade i sadana sokningar var
nidstan bara reviews eller icke-empiriska artiklar. Dérfor blev syftet istéllet att beskriva
vad foréldrar vill ha for stod och hur sjukskoterskor ser pa stodet de ger. Eftersom syftet
andrats nagot kan vi ha missat en del artiklar fran de forsta sokningarna, da vi tittat efter
andra saker. I de senare sokningarna har vi dock funnit tillrickligt méanga relevanta
artiklar for att besvara syftet. Bara en artikel berér den del av syftet som handlar om
sjukskoterskans syn pa sitt stod, men bedomde att denna aspekt var viktig att koppla
samman med vad fordldrarna faktiskt Onskar for stod. De andra artiklarna om
sjukskoterskans syn pa sitt stod har inte varit empiriska studier utan mer beskrivit hur
stodprogram har tagits fram, vilket gor att vi inte har kunnat inkludera dessa i resultatet.
I manga sokningar aterkom flera av de artiklar vi redan funnit i tidigare sokningar,
vilket tyder pa att vi har ringat in omradet och anvint relevanta sokord.

Genom att exkludera artiklar som inte fanns i fulltext eller gick att hiamta pa
universitetsbiblioteket kan vi ha gatt miste om anvéndbart material, men vi kdnner att de
artiklar som anvints dnda uppfyllt syftet pa ett bra och tillfredstéllande sitt. Dessutom
tar det tid att fa bestillda artiklar och tiden avsatt for att skriva uppsatsen var begriansad.

Artiklarna var publicerade i olika tidskrifter och var gjorda i Storbritannien, USA,
Kanada och Finland. Alla artiklarna var fran vistvirlden vilket gor att vi tror att man
kan implementera resultatet dven i svensk sjukvard. Dock hittade vi ingen svensk artikel
vilket kanske hade kunnat vara intressant att ha med i litteraturdversikten for att hitta
likheter och skillnader. Av de artiklar vi hittat var flertalet kvalitativa och en del bade
kvalitativa och kvantitativa. Ingen av artiklarna hade en enbart kvantitativ metod, men
vi tror att det hade varit svart att hitta en enbart kvantitativ studie som svarar pa vart
syfte, da vi i huvudsak var ute efter fordldrars uttryckta upplevelser. Genom att anvianda
artiklar med bade kvalitativ och kvantitativ metod har resultatet fatt en storre bredd dn
om bara den ena metoden skulle ha anvints. De kvalitativa artiklarna har gett en bra bild
av forildrarnas upplevelser och onskningar uttryckta i ord, medan de kvantitativa
delarna har bidragit med en uppfattning om hur vanligt vissa foreteelser och problem ir.
De flesta forfattare som anvénts har aterkommit i referenslistor i flera artiklar som vi
last, vilket tyder pa att de &r vil ansedda forskare inom sitt omrade.

Valet av induktivt angreppssitt(16) var till fordel da vi inte begriansades till nagot vi
redan visste innan utan kunde vara 6ppna for ny information. Dock dr det svart att vara
helt 6ppen da man snabbt skapar sig en forforstaelse av det man ldser. Detta kan ha gjort
att en del saker i artiklarna forbisetts, men vi har dnda forsokt att vara 6ppna och har
skapat nya kategorier om fynd hittats som inte passat in under befintliga kategorier.

RESULTATDISKUSSION

Grundat pa resultatet finns det flera olika atgidrder man som sjukskoterska kan gora for
att stodja fordldrar som forlorat ett barn. Sjukskoterskor har i Tyes artikel(17) rankat
olika atgidrder men det hade ocksa varit intressant att veta hur fordldrar rankar samma
atgdrder, dock har vi inte hittat ndgon sadan artikel. Sjukskoterskans syn pa stod dr
givetvis betydelsefullt men eftersom fordldrarna dr malet for stodet borde deras asikter
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vara viktigast. Fordldrarnas efterfragade stod gor att sjukskoterskor vet vad de ska lagga
storst vikt vid.

Da manga forildrar har haft negativa upplevelser av vad sjukvardpersonal sagt och gjort
i samband med barnets dod(21) #r det viktigt att sjukskoterskan tdnker pa sitt
bemdtande, nagot som vi ocksa finner stod av i kompetensbeskrivningen(14). En del
fordldrar upplevde att de fick forvirrande och motstridig information(21). Forildrarna
vill ha en é&rlig kommunikation dven om det innebér obehaglig information(19, 20).
Vara egna upplevelser &r att patienter och anhoriga kan ha svart att forsta det ldkaren
sdger pa grund av det medicinska spraket, vilket ocksa Macnab(22) kommit fram till i
sin studie. Detta kan ldtt leda till missforstand och sjukskoterskan kan dérfor stotta
fordldrarna genom att aterberitta det ldkaren sagt pa lekmannasprak sa att de forstar
informationen(13). Ett exempel pa missforstand dr att en del fordldrar inte vet vad
begreppet hjairndod innebér. Fordldrarna tror ofta att barnet kan vakna igen, mycket pa
grund av vad man ser pa teve och film, och kédnner dérfor skuld om de gar med pa att
avluta livsuppehallande behandling(28). Det &r viktigt att fa fordldrarna att forsta att
barnet faktiskt dr dott och inte kan vakna igen.

Nir barnet dr sjukt eller skadat fokuserar sjukskoterskan pa att bota barnet och i mindre
grad pa att stotta familjen. Nar barnet dor dr det familjen som star i fokus. Bugge(7)
menar att familjecentrerad omvardnad ska frimja en gynnsam copingstrategi med
Oppenhet och dmsesidigt stod inom familjen genom att se till att kommunikationen om
samspelet mellan dem fungerar(7). Att se till att fordldrarna har en fungerande
copingstrategi dr darfor nagot som sjukskoterskan kan hjélpa till med. Olika personer tar
till olika copingstrategier och det kan vara bra att forklara detta for fordldrar som kanske
har varsin strategi. De behover forsta sig pa varandras sitt att hantera situationen for att
det inte ska bli problem i relationen. Om den ena foridldern har en emotionellt fokuserad
coping(11) och hanterar problemet med undvikande kan detta Iitt bli frustrerande for
den andra parten som kanske har en problemfokuserad coping(11) och vill ta tag i saker.
Att fa fordldrarna att prata med och forsoka forsta varandra istillet for att skicka hem
dem med problemen kan dirfor vara en viktig uppgift for sjukskoterskan. Denna typ av
samtal med forildrarna kan vara bra som en del av ett uppfoljningsméte efter barnets
dod. Om syskon finns med i bilden &r det viktigt att fordldrarna fortfarande kan fungera
som fordldrar da syskonen behover sina fordldrar extra mycket nidr deras bror eller
syster har dott. Det dr bra for syskon, dven om de &r sma, att delta vid minnesstund
och/eller begravning. Att inte lata dem vara med vore som att utesluta dem ur familjen i
en situation da familjen bor halla ihop, vilket ocksa bekriftas av ny forskning av
Nolbris(29) som kommit fram till att syskon upplevde att de inte fatt tillrickligt med
information och stod av forédldrar och personal. Hon menar ocksa att genom att ta
hinsyn till alla familjemedlemmar blir lidandet mindre och att kontinuerlig och adekvat
information till syskonen &r nédvindig for att de ska kiinna sig involverade.

Fordldrar stills ofta infor manga praktiska saker som till exempel att ordna med
begravning och beritta for slikt och vidnner(2). Da malet med familjecentrerad
omvardnad #r att hjidlpa familjer till sjalvhjdlp(7, 13) kan det vara bra att fraga
fordldrarna om de har nagon som kan hjdlpa dem med inkép och matlagning och sa
vidare. De kanske inte alltid sjdlva tdnker pa detta som ett problem och det kan dérfor
vara bra att belysa. Detta bekriftas dven av Meert et al.(19) som kommit fram till att
forildrar ofta onskar hjilp av personalen med sidana praktiska saker(19). Aven om det
inte alltid finns tid att hjdlpa forédldrarna personligen kan sjukskéterskan hénvisa till rétt
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personer, till exempel begravningsentreprendr, kurator eller jurist, for att underlitta for
dem.

Minnesféremal har visat sig viktiga for fordldrar(21), déarfor ér det bra att fraga dem om
de vill ha sadana fran barnet. Nér barnet dr begravt finns inte lingre den mdojligheten
och forildrarna kan da onska att de fatt sadana foremal. Det &dr ocksa viktigt att ge dem
tillréckligt med tid och uppmuntra dem att halla sitt doda barn, da de inte alltid kommer
pa detta sjélva eller vagar fraga(22). Sjukskoterskan kan ocksa fraga om de vill vara
med och tvitta och kld barnet, da detta bade kan vara ett bra sitt for fordldrarna att ta
avsked av barnet, men ocksa for att de ska fa valmojligheten att gora det eller lata bli.

Da forildrar uttryckt onskan om att deras religion och kultur ska respekteras(19) dr det
viktigt att sjukskoterskan #r flexibel infor de olika 6nskemal som kan férekomma. Det
kan kanske vara svart att tillmotesga alla onskningar da de inte alltid dr mojliga att
genomfora rent praktiskt. Foridldrarnas tro kanske ocksa starkt gar emot sjukskoterskans
egen tro och virderingar. Detta maste sjukskoterskan forsoka bortse ifran, men det kan
vara svart att inte vara domande i vissa situationer.

Enligt Meert(18) blev fordldrar missndjda Over att inte fa vara med vid
aterupplivningsforsok. Det kan hjdlpa fordldrarna i sorgearbetet att nérvara vid
aterupplivningsforsok da de med egna dgon sett att personalen gjort allt de kunnat for
barnet. Det gor ocksa att de inte behover undra vad som hinder med barnet medan de
star utanfor och bara vintar. Nirvaro av fordldrar gor att sjukskoterskan beter sig mer
professionellt och tinker pa vad hon/han sidger och gor. Det blir ocksa mer tydligt att
patienten &r en person och nagons barn nér fordldrarna dr med. Det negativa med att ha
fordldrar med vid ett aterupplivningsforsok kan vara att personalen blir hammad och
inte vagar agera fullt ut for att ridda barnet eftersom detta kan se skrimmande ut och
kan misstolkas av fordldrarna. Fordldrarna i en artikel av Maxton(30) uppgav dock att
de inte &r dér for att iaktta personalen utan for att stotta sitt barn. De sa ocksa att det gar
fort att glomma de saker som upplevdes obehagliga, och att det var svart att hinga med i
allt som hinde. Det viktigaste var att vara dir for barnet den sista tiden, och foréldrar
angrar inte att de var med. Det dr viktigt att tinka enligt familjecentrerad omvardnad sa
att nagon ocksa dgnar sig at fordldrarna. Sjukskoterskan bor visa sig tillgdnglig for
fragor, ge stod, forklara vad som hénder, att det dr valfritt att vara narvarande och att det
ar okej att ga ut en stund och komma tillbaka senare. Detta bekriftas av Maxtons(30)
artikel ddr foréldrarna gédrna ville ha sadant stod av en erfaren sjukskoterska.

I resultatet visade det sig att 81 % av forédldrarna som forlorat ett barn ville ha ett samtal
om organdonation(21). I en amerikansk studie donerades organ, vidvnad eller bada
delarna fran 32 % av de doda barnen. Fordldrarna var glada att de hade gjort det, medan
nagra av fordldrarna som inte donerat sitt barns organ eller viavnader angrade sig efterat.
Oavsett om fordldrarna valde att donera eller inte tyckte 80 % att samtalet angaende
organdonation var sa skonsamt som mojligt under omstindigheterna(28). Med stod av
detta &r det bra att ha ett sadant samtal i samband med ett barns dod. Det bor ske pa ett
6dmjukt sdtt och med lyhordhet for om fordldrarnas sinnestillstand tillater ett sadant
samtal just da. Man maste ocksa ge dem tid och inte pressa fram ett beslut.

Aven om sjukskoterskan inte dr en del av en sorjande forilders sociala nitverk si kan
hon/han 4dnda ha en viktig roll i att hjédlpa fordldern att ta kontakta med personer i det
sociala nitverket som kan fungera som stodpersoner(7). Sjukskoterskan kan ocksa vara
ett stod genom att forklara for de anhoriga vad sorg innebir, att det behover fa ta den tid
det tar och att man ska undvika att stressa personen genom sorgearbetet(3, 5, 13). Da
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kvinnor och min sorjer pa olika sitt(3) kan sjukskoterskor forklara att alla har sitt eget
sdtt att sorja och pa sa sitt hjdlpa dem att fa okad forstaelse for varandra. Denna
forstaelse kan minska risken for konflikter i relationen oavsett om foréldrarna dr ett par
eller inte.

Grimby(6) menar att det bor stillas krav pa stodgruppsledare vad giller lamplighet,
kompetens och erfarenhet. Med ritt utbildning och kompetens kan en sjukskoterska
vara en lamplig person att halla i en stodgrupp da stod dr en viktig del av sjukskoterskan
arbete, med kunskaper i att kdnna igen tecken pa komplicerad sorg. Andra viktiga
egenskaper for att héalla i en stodgrupp finns stod for i Socialstyrelsens
kompetensbeskrivning(14), till exempel bor sjukskoterskan kunna kommunicera pa ett
respektfullt, lyhort och empatiskt sétt, ge stdd och vigledning, informera och undervisa,
savil individuellt som i grupp med hédnsyn tagen till tidpunkt, form och innehall.
Fordldrarna har inte nagon storre nytta av att delta i en stodgrupp i krisforloppets
chockfas da de inte &r redo att ta in och bearbeta det som hant(8). Bésta tidpunkten att
borja medverka i en stodgrupp ér i reaktionsfasen da chocken har slappt och man ar mer
Oppen for att forsoka hitta en mening med héndelsen. Ett sitt att gora det &r enligt Meert
et al.(19) att prata om sitt doda barn, vilket manga foréldrar ocksa girna vill gora(2). I
en stodgrupp med deltagare med liknande erfarenheter kan det vara littare att prata om
vissa saker #n det dr med vidnner och bekanta som inte riktigt kan sitta sig in i
fordldrarnas situation.

Da det har visat sig att de fordldrar som funnit mening klarar sig battre ur flera mentala
och fysiska aspekter(24) dr det viktigt att hjédlpa fordldrar se mening med barnets dod
om det dr mojligt. Murphy et al.(24) menar att fem ar efter barnets dod hade 57 % av
fordldrarna hittat en mening med barnets dod. Att over hilften av forédldrarna hittat en
mening med barnets dod kan tyckas mirkligt, da man kan undra om det verkligen gar
att hitta en mening med ett barns dod. Att studien(24) dr gjord i USA kan ha betydelse
da religion har en storre plats dir @n i Sverige. En troende har kanske littare att
acceptera hemska saker da de tror att det finns en gud som har en avsikt med allt som
sker.

Sjukskoterskan maste vara stark och sidker pa sig sjdlv for att orka mota sorjande
fordldrar. Den enskilda sjukskoterskans livssituation kan dndras och dven om hon/han
varit ett bra stod tidigare bor arbetsbelastningen kidnnas hanterbar. Under en period
kanske sjukskoterskan kan behdva andra arbetsuppgifter som inte dr lika kdnslomissigt
pafrestande. Det idr heller inte bra att allt stodjande ansvar hamnar pa en person da
denna person kan kinna sig oersittlig och belastas mer dn vad som dr hélsosamt.
Dessutom kan vardkvaliteten bli ojamn da det beror pa vem som jobbar nér ett dott eller
doende barn kommer till sjukhuset. En norsk studie visade att forekomsten av skriftliga
rutiner 4r den bésta kvalitetsindikatorn(31). Skriftliga rutiner &r till stor hjdlp for
personalen och kan forhindra att allt ansvar hamnar pa en person. Personalen kan ocksa
behova stottning genom handledning for att orka med arbetet med att stodja sorjande
fordldrar, ndgot som bekriftas av Dents(32) studie ddr manga sjukskoterskor onskade
stottning, rad och uppmuntran av nagon med erfarenhet av sorgbemotande(32).

Utbildning och kompetenshdjning ger enligt Grimby(6) storre mojligheter att bemota
fordldrar pa ritt sitt och vid ritt tidpunkt. Enligt Tyes(17) studie kdnde manga
sjukskoterskor att de inte kidnde sig redo och att de hade velat ha mer tréning i
bemétande av sorjande fordldrar. Trots problemet att utbildning kostar pengar tror vi att
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man far igen det i form av en mer kompetent personal som mar bittre for att de kdnner
sig mer sékra pa hur de ska gora.

Sjukskoterskan, vars huvudansvar dr omvardnad, stod och bemétande, kan gora mycket
for att stotta fordldrar som dr i den svara situationen av att ha forlorat ett barn.
Tidspressen i verklighetens sjukvard gor att det kan vara svart att genomfora allt
sjukskoterskan skulle vilja, men de saker hon/han hinner gora ska goras med empati och
omtanke. Det kan vara bittre att gora en sak ordentligt @n att gora flera saker daligt. Att
vara dir och visa att man bryr sig kan betyda vildigt mycket for en sorjande fordlder.

SLUTSATS

Sjukskoterskors och forédldrars upplevelser av vad som ér viktigt i bemdotandet kan skilja
sig at. Da fordldrar tycker att kommunikation, kinslighet och empati dr nagot som kan
bli bittre hos vardpersonal ir detta nagot sjukskoterskor bor forbéttra. Fordldrarna vill
vara delaktiga vid barnets dod och sjukskoterskan bor uppmuntra och underlitta detta.
Fordldrarna onskar stod med savidl praktiska som kédnsloméssiga saker och
sjukskoterskan bor déarfor vara lyhord och finnas tillgidnglig for deras behov. Ytterligare
forskning behovs om vad foréldrar i Sverige vill ha for stod av sjukvarden och hur de
uppfattar stodet de fatt.

SLUTORD

Denna litteraturéversikt har gett djupare kunskap om vad fordldrar som forlorat ett barn
onskar for stod och vi kdnner oss nu sidkrare pa hur vi ska bemota dem. Denna
sammanstillda forskning skulle kunna vara till hjélp i framstillandet av riktlinjer for hur
man pa bista sétt bemoter sorjande foréldrar.
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Bereavement support following sudden and unexpected death: guidelines
for care

Archives of Disease in Childhood

2002

Storbritannien

Att ta fram riktlinjer for uppfoljningsmoten efter ett barns plotsliga och
ovintade dod

Kvalitativ.

Av totalt 113 barn som dott pa en intensivvardsavdelning for barn pa ett
sjukhus under en femarsperiod var 89 fall plotslig eller ovéntad dod.
Familjerna till dessa erbjods ett uppfoljningsmote. Efter att 8 familjer
avbojde uppfoljningsmote, 2 skt upp motet, 28 inte besvarade
erbjudandet, 4 inte erbjods (2 av dem misstédnktes inte vara olyckor) och
20 barn som fatt sjukvard under lang tid av andra team (oftast onkologi-
eller neonatalvard) och f6ljdes upp av dem, aterstod 51 familjer.
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England

Fa forstaelse for mammors behov utifran deras eget perspektiv och delge
detta till vardpersonal.

Kvalitativ studie med intervjuer av mammor.
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Att analysera sorg och coping hos mammor vars barn dott nir barnet var
under sju ar.
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Mammor som forlorat sitt barn <7 ar minst ett ar tidigare. 91 svarade pa
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Parental perspectives on hospital staff members’ acts of kindness and
commemoration after a child’s death.

Pediatrics

2005

USA

Att ta reda pa vilka handlingar sorjande foréldrar tycker ar viktiga for
dem nir de forlorat ett barn.

Intervjuer med fordldrar som forlorat ett barn pa en
intensivvardsavdelning. Teman har sedan tagits fram ur materialet.
12 foréldrar till barn som dott pa intensivvardsavdelningen.
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Kanada

Ta reda pa vilka beteenden hos personal och vilka interventioner som ar
hjélpfulla for familjer som forlorat ett barn pa en intensivvardsavdelning
samt vad som kan forbéttras.

Intervjuer och empiriskt designade frageformulér.

13 familjer (24 individer) till barn som dott pa en intensivvardsavdelning.
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Pediatric Critical Care Medicine

2008

USA

Att utforska foréldrars behov gillande fysisk miljo under deras barns
vistelse och dod pa en barnintensivvardsavdelning

Deskriptiv kvalitativ studie; semistrukturerade djupintervjuer

Forildrar och/eller vardnadshavare till barn som dog pa barnintensiven
pa ett stort sjukhus i mellanvistern i USA mellan 1 januari 1999 och 31
augusti 2000. Av de 72 barn som dog under perioden ville férdldrarna till
12 barn inte delta, forildrarna till 34 barn kunde inte bli kontaktade och
33 foraldrar till 26 barn deltog. Foridldrarna kontaktades tva ar efter
barnets dod.
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Death studies

2009

USA

Fa en djupare forstaelse for foridldrars behov runt tiden for deras barns
dod.

Intervjuer och fokusgrupper med sérjande fordldrar och sjukhusprister.
33 forildrar till 26 barn intervjuades individuellt. 13 fordldrar till 10 barn
deltog i fokusgrupper. De rekryterades via brev och déirefter
telefonsamtal. 15 prister medverkade i en fokusgrupp. Aven de
rekryterades via brev och telefonsamtal.
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Murphy, Shirley A.,

Bereaved parents’ use of individual, family, and community resources 4
to 60 months after a child’s violent death.

Family Community Health

2002

USA

Att ta reda pa vilka resurser i familjen och i samhéllet samt vilka
individuella resurser sorjande fordldrar anvént sig av 4 till 60 manader
efter deras barns vdldsamma dod.

Forédldrarna delades slumpméssigt in i interventions- och kontrollgrupp.
Data samlades in genom enkiter och genom 6ppna fragor.

261 forildrar till ogifta barn och unga vuxna i aldern 12-28 ar som dott
av olyckor, sjdlvmord eller mord.
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Murphy, Shirley A. & Lohan, Janet

Finding meaning in a child’s violent death: a five-year prospective
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Death Studies

2003

USA

Att identifiera hur lang tid det tar att hitta mening, presentera foridldrars
personliga beréttelser om att hitta mening i sina erfarenheter, identifiera
indikatorer for att hitta mening, samt jimfora forildrar som funnit
mening med de som inte gjort det pa fem variabler vad giller hélsa och
anpassning.

Samlat in data i form av personliga berittelser i sma grupper 4 och 12
manader efter barnets dod, och i form av empirisk data via brev 24 och
60 manader efter barnets dod.

138 forildrar till ogifta barn och unga vuxna i aldern 12-28 ar som dott
av olyckor, sjdlvmord eller mord
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England

Att ta reda pa sjukskoterskors uppfattning om hur hjidlpsamma en rad
atgdrder och samtal fran litteratur dr for motet med sorjande
familjemedlemmar, identifiera om alder, erfarenhet inom akutsjukvard
och utbildning om dod paverkar den uppfattningen, samt att ta reda pa
om sjukskoterskorna kéinde sig redo att ata sig den svara rollen att ta hand
om sorjande familjemedlemmar.

Deskriptiv och i huvudsak kvantitativ undersokning didr man anvént sig
av ett strukturerat frageformulédr som sjukskoterskorna fyllt i, och som
sedan standardiserats och statistiskt analyserats. En viss kvalitativ del har
anvints for att ge djup at studien.

Sjukskoterskor pa akutavdelningar pa tre stora sjukhus i London.
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Kanada

Att beskriva kvaliteten pa varden som ges fore, under och efter ett
spadbarns, barns eller tonarings dod ur fordldrarnas perspektiv genom att
anvinda en nyligen utvecklad undersokning.

Intervju eller telefonintervju, fragor med fasta och Gppna svarsalternativ.
Foraldrar till spidbarn, barn och tonaringar som dott 12-24 manader fore
studiens start. Fordldrarna skulle ha tillgang till telefon och kunna prata
och forsta engelska. Av 82 doda barn i 80 familjer (2 var tvillingpar)
kunde 22 familjer inte kontaktas pa grund av byte av adress eller
telefonnummer. Av de aterstaende 58 familjerna deltog 38 familjer i
studien.

20



