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Sammanfattning:

Att forlora ett barn ar nagot av det vérsta en familj kan vara med om och det &r svart som
sjukskoterska att bemota dessa familjer. Det blir lattare att bemdéta dem om vi som
vardpersonal har kunskaper om vad foraldrarna 6nskar att vi gor, hur vi skall géra det samt
varfor. Denna litteraturdversikt syftade till att undersoka foraldrars behov nér deras
cancersjuka barn var i den palliativa vardfasen samt deras behov efter barnet dott. Metoden
som anvandes var en litteraturversikt och resultatet baserades pa 12 artiklar. Tre huvudteman
identifierades och sammanstalldes i resultatet: partnerskap mellan foralder och vardpersonal,
palliativ plan samt olika stéd som féraldrarna behdvde. Resultatet delas vidare upp 13
underteman. Nar det kom till partnerskapet var det framférallt tydlig, arlig och uppdaterad
information som lamnades pa ett satt sa att foraldrarna forstod, 6dmjukhet och kontinuitet
bland vardpersonal, att bli involverad i viktiga beslut och att bli forberedd infér déden som
identifierades som de viktigaste behoven. Det var centralt for fordldrarna att ha huvudansvaret
for omvardnaden av sitt sjuka barn. Fér manga var det viktigt att fa stod fran vardpersonal sa
att de fick majlighet att varda sitt barn hemma samt majligheten att spendera s& mycket tid
som majligt med barnet. Foraldrar som gar genom att deras barn &r déende har olika behov av
stod. De typer av stod som framforallt framkommer i denna litteraturdversikt ar socialt,
ekonomiskt och praktisk stod. Det identifierades behov av stod bade under den palliativa
fasen och efter att barnet hade dott. Det behdvs mer forskning inom omradet, sarskilt vad
galler faders perspektiv dd modrar ar Gverrepresenterade i studierna.
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Inledning

Arligen drabbas mer &n 150 000 barn i vérlden av cancer (WHO, 2016). | Sverige insjuknar
ungefar ett barn om dagen i en cancersjukdom (Bjork, 2015 & Barncancerfonden, 2016).
Cirka en tredjedel av barnen som drabbas har leukemi, en tredjedel hjarntumér och resterande
tredjedel har olika former av andra solida tumorer (Barncancerfonden, 2015).
Overlevnadsprognosen beror bland annat pa cancerform, tumorens storlek och lokalisation,
samt barnets &lder (Bjork, 2015 & WHO, 2016). Overlevnaden kan aven skilja sig beroende
pa var i vérlden barnet ar bosatt. Bor barnet i ett land med tillgang till bra vard kan upp till 80
procent av barnen som drabbas 6verleva, i Sverige ar det ungefar fyra av fem barn som
overlever diagnosen (WHO, 2016 & Jalmsell, 2015). | de lander dar tillgangen till god vard
inte ar s& stor ar det daremot i vissa fall Gver 90 procent av barnen som dér (WHO, 2016).

Globalt ar det ungefar 2.1 miljoner barn som ér i behov av pediatrisk palliativ vard. Palliativ
vard skall erbjudas manniskor som drabbats av en livshotande sjukdom dar bot inte langre &r
en mojlighet (WHO, 2015). Trots detta &r det endast 14 procent av manniskor i véarlden som
ar i behov av palliativ vard som far det. Detta ar pa grund av att halso- och sjukvarden i alla
lander inte erbjuder den typen av omvardnad. Kunskapen och utbildningen kring den
palliativa varden ar ytterst begransad och i vissa lander inte ens existerande (WHO, 2015).

Att forlora ett barn beskrivs som nagot av det mest fruktansvarda en familj kan vara med om
(Hallstrom & Lindberg, 2015). Foréldrar som blivit berévade av sitt barn upplever stor sorg
och den sorgen kan i sin tur leda till psykosociala problem. For att férebygga dessa problem,
bland annat den psykosociala stress som uppkommer nar personer far svara besked, borjar det
nu bli allt vanligare med psykologiska ingripanden sasom samtal och ibland aven kognitiv
beteende terapi. Det har upptackts att det finns olika faktorer som kan orsaka mer eller mindre
psykosociala problem hos foréldrarna. Denna litteraturdversikt syftar till att undersoka
foraldrars behov nar deras cancersjuka barn ar i den palliativa vardfasen samt efter barnet
dott.

Anvindning av termerna “gétt bort” och “forlorat” forekommer i litteraturgversikten och
associeras med barnets dod. | denna uppsatsen definieras barn utifrdn Barnkonventionen, dar
varje manniska under 18 ar ar ett barn (UNICEF, 2016).

Bakgrund

I Sverige finns det sex sjukhus som har pediatriska onkologiavdelningar dar cancersjuka barn
behandlas. Dessa ar lokaliserade i Stockholm, Géteborg, Uppsala, Lund, Linkdping och Umea
(Jalmsell, 2015). Idag kan sjukskéterskor specialisera sig bade inom onkologi och barn- och
ungdomsvard i Europa (Socialstyrelsen, 2016). Under 2015 blev dven specialistutbildning
inom palliativ vard en mojlighet i Sverige (Jalmsell, 2015). Sjukvardspersonal som moter
familjer vars barn ska do eller har dott behdver ha stor kompetens. Denna kompetens behovs
for att familjens fysiska och psykiska behov ska kunna tillfredsstéllas pa basta mojliga vis
(NOBAB, 2008).



Palliativ vard

Palliativ vard for barn ar speciell men ligger valdigt nara den palliativa varden av vuxna.
WHO (2016) har tagit fram en definition av pediatrisk palliativ vard som &r anpassad for barn
med olika kroniska sjukdomar samt deras narstaende. Det ar viktigt att hela tiden ha i atanke
barnets psykiska, fysiska och existentiella maende. Den palliativa fasen ska inledas fran det
att barnet insjuknar och fortsatta oavsett om behandlingen fortgar eller inte. Den palliativa
varden ska ocksa ga att genomfdra vart barnet an befinner sig, samt att familjen hela tiden ska
vara delaktig och fa tillrackligt med resurser till stod. Alltsa mer eller mindre som den
palliativa varden av vuxna men med en betoning pa stod till narstaende och bekvamlighet for
barnet (WHO, 2016).

Nar det kommer till barnets vard och delaktighet maste barnets alder samt om de ér tillrackligt
mogna for att vara delaktiga beaktas (SFS 2014:821). Enligt Patientlagen (SFS 2014:821)
kapitel 4 38 Nar patienten ar ett barn ska barnets installning till den aktuella varden eller
behandlingen sa langt som majligt klarlaggas. Barnets instéllning ska tillmatas betydelse i
forhallande till hans eller hennes alder och mognad (SFS 2014:821).

Enligt Socialstyrelsen (2013) ska halso- och sjukvarden, nar det kommer till palliativ vard,
utga fran de fyra hornstenarna: symptomlindring, multiprofessionellt samarbete,
kommunikation och relation samt narstaendestod. Palliativ vard kan utforas pa olika platser, i
patientens hem, pa sjukhus eller hospice (WHO, 2016) men oavsett vardmiljo, ska barnets
rum kéannas tryggt (Hallstrom, 2015). Vardpersonalen skall jobba med att lindra fysisk,
psykisk, social och existentiell smérta (Eckerdal, 2012 & WHO, 2016). Darfor borde teamet
som jobbar med palliativ vard besta av kompetent personal med mycket kunskap inom dessa
fyra omraden (Eckerdal, 2012). Lilla Erstagarden i Nacka, Sverige &r det forsta hospice for
barn och unga i Norden med blott fem vardplatser (Ersta diakoni, 2016).

Nar barnet vardas i hemmet finns hjélp att tillga i form av avancerad sjukvard i hemmet
(ASIH). ASIH har sjukhuset som bas vilket betyder att de kan anvénda sig utav sjukhusets
resurser, till exempel séng, respirator och aven sjukhuspersonal. Malet &r att ge samma vard
hemma som patienten hade fatt pa sjukhus. I varden hemma ska personalen inte bara se
patienten, utan varden ska utga fran ett helhetsperspektiv dar bade patient och narstdende ska
spela roll (Beck-Friis & Jakobsson, 2012).

Foraldrarnas roll i den palliativa varden

Foraldrar har enligt NOBAB (2008) vissa rattigheter nér deras barn blir allvarligt sjukt. Under
den palliativa vardfasen har foraldrarna ratt att fa vara hos sitt barn och det ska det finnas
mojlighet att sova 6ver tillsammans med barnet pa sjukhuset. Foraldrarna ska inte behova fa
extra utgifter eller forlora inkomst pa grund av att deras barn ar inlagd pa sjukhus. Foraldrarna
har ocksa rétt till information om avdelningen barnet ar inlagd pa och att fa stod utav
personalen att ta del av barnets omvardnad (NOBAB, 2008). Foréldrar har sjalva i olika
studier uttryckt sin 6nskan att fa behalla sin roll som foralder i omvardnaden av barnet men
ocksa i vardagen under den palliativa fasen. Bekraftelse fran personalen att deras roll som
foraldrar var viktig och att de blev respekterade i den beslutsfattande processen var av stor
betydelse for foraldrarna. Detsamma gallde den fysiska ndrheten till barnet och tiden de fick
tillsammans (Meyer, Ritholz, Burns, Truog, 2005 & Weidner et al., 2005).

Manga foraldrar foredrar att barnet ar i det egna hemmet i livets slutskede (Jalmsell et al.,
2013). I en studie som undersoker foraldrars behov nér deras barn lider av olika typer av



livshotande sjukdomar framkommer det att foraldrar behdver hjélp for att kunna varda sitt
barn pa basta mojliga vis hemma. De behdver utrustning samt utbildning och kan dven
behdva ekonomisk hjalp (Weidner, Cameron, Lee, McBride, Mathias, Byczkowski, 2011).

Kommunikation och relation

Det ar lampligt att den personal som ger pediatrisk palliativ omvardnad har kunskaper kring
kommunikation med bade barn och vuxna. Det ar ocksa viktigt att de vardar barnen,
foraldrarna och eventuella syskon utifran deras individuella behov (Socialstyrelsen, 2013 &
Hallstrém och Lindberg, 2015). Kommunikationen &r grundlaggande for all omvardnad
(Jalmsell, 2015). Det handlar om tolkningar av signalerna mellan personerna, kroppsliga som
sprakliga. Det viktigaste i kommunikationen &r att gemensamt forsoka forsta varandra
(Baggens & Sandén, 2014). Enligt Patientlagen (SFS 2014:821) kapitel 3 68 ska
informationen som ges anpassas till mottagarens alder, mognad, erfarenhet, sprakliga
bakgrund och andra individuella forutséttningar. VVardpersonalen ska dven enligt 78 sa langt
som mojligt forsakra sig om att mottagaren forstatt innehallet i och betydelsen av den
lamnade informationen (SFS 2014:821). Det &r svart att ge negativa besked och det spelar stor
roll hur den ges. Det ar bra om det &r en person som ger informationen, och att den personen
kommer vara en del av den fortsatta varden (Hallstrom & Lindberg, 2015). Med kroppen kan
det utbytas en mangd olika kanslor och attityder. For att visa varandra véanskap och medkansla
anvands till exempel beréring. Blicken spelar ocksa en stor roll i kommunikation for att visa
ndrvaro och att man respekterar patientens autonomi (Baggens & Sandén, 2014).

Effektiv vard for barn inom palliativ omvardnad kréver strategier som inkluderar familjen och
anvander gemenskap som en resurs (WHO, 2016). Ofta behdver sjukskoterskan eller lakaren
ga in och samtala med patientens narstaende for att informera om att de &r behdvda och pa sa
satt bekrafta och uppmana deras deltagande i varden. Det ar ocksa bra om de kartlagger de
anhorigas behov och erbjuder véagledning i hur de kan hantera situationen (Baggens &
Sandén, 2014). Detta galler ocksa efter att barnet har gatt bort, da stod till framférallt
foraldrarna ar centralt (Meyer et al., 2005). Sjukvardspersonal maste vara lyhorda for varje
enskild situation (Hallstrom & Lindberg, 2015).

Narstaendestod

Under den palliativa vardtiden kommer familjen i kontakt med manga olika vardprofessioner.
Vanligtvis ingdr en sjukskoterska, en lakare och en underskdterska i vardteamet. Det finns
ocksa, vid behov, tillgang till prast, kurator, psykolog samt rehabiliteringspersonal. Det &r
aven viktigt att ha kontakt med specialister som onkologer och kirurger (Eckerdal, 2012). En
avgorande faktor for god palliativ vard & samordning mellan dessa vardprofessioner. Halso-
och sjukvarden samt socialtjansten skall samarbeta for att varden skall bli sa bra som mojligt
for alla involverade. Patienter som ar svart sjuka har dven ett stort behov av kontinuitet i
varden (Socialstyrelsen, 2013). De foraldrar som inte upplevde kontinuitet under den
palliativa vardfasen tyckte att detta orsakade angest samt en kansla av att inte veta vad som
hander (Meyer et al., 2005 & Heller & Solomon., 2005). Nagot som ocksa var frustrerande for
foraldrarna var nar vardpersonal var véldigt stressade och forsokte undvika att prata med dem
(Meyer et al., 2005). Familjer kanner sig oftast inte bekvdma med att beratta allt for all
vardpersonal och tycker det ar tryggt att ha ett visst vardteam som foljer dem genom
sjukdomsforloppet (Bjork, 2015). Det ar darfor bra om de kan bli tilldelade en kontaktperson,
garna en medicinskt ansvarig barnsjukskoterska som kan vara tillganglig att svara pa samtliga
fragor. Nar det galler livshotande sjukdomar sa utses en legitimerad lakare som ar vél insatt i
patientens vard (Socialstyrelsen, 2013 & Bjork, 2015).



Personcentrerad vard

| personcentrerad vard enligt Ekman (2014) ar utgangspunkten patientens berattelse, med ett
partnerskap mellan personal och patient. Aven narstdende kan vara delaktiga i detta
partnerskap, till patienten och professionella. Nar barn &r patienter, kan foraldrarna bade vara
narstaende och barnets rost av sin berattelse i varden. | personcentrerad vard &r det manniskan
bakom en diagnos som beaktas (Ekman, 2014). | denna litteraturéversikt laggs fokus pa
foraldrarna bakom barnets cancersjukdom med deras berattelser av tankar, kénslor,
erfarenheter och kunskaper, traditioner och vérderingar.

Inom personcentrerad vard ar berattelserna mellan patienter, narstaende och vardpersonal en
viktig komponent. Samtalen emellan parterna ar centrala for att fa en helhetsbild av patient
och narstaende bakom sjukdomen och hur deras vardag ser ut utanfor sjukhuset. De moten
personalen har med patienten och deras narstaende maste fa ta tid. Patienten och de anhoriga
maste dels kanna sig redo for samtalet samt informationen personalen delar med sig av. De
berattelserna som patient och narstaende sedan delar med vardpersonalen lagger grunden for
den fortsatta varden (Vardfoérbundet, 2015).

Det ar viktigt att jobba personcentrerat nér ett barn insjuknar i en livshotande sjukdom, for att
det &r en sa oerhort tragisk situation och ofta ar det inte bara barnet som behéver stod.
Vardpersonalen behover involvera och varda hela familjen, bade foraldrarna och eventuella
syskon (Hallstrom & Lindberg, 2015). Alla familjer ser olika ut och har darfor olika behov
(Svensk sjukskoterskeforening, 2015). | en studie av Ringnér, Karlsson & Hallgren
Graneheim, (2015) framgar det att féraldrarna, vars barn behandlades for cancer, uppskattade
nar vardpersonalen arbetade enligt den personcentrerade varden. Personalen satte sig ner med
foraldrarna, enskilt och utan barnet, for samtal om barnets sjukdomssituation. Att fa sitta ner
med den personalen som tar hand om sitt barn, utan distraktioner varderades hogt av
foraldrarna. Detta var ocksa nagot sjukskoterskorna tyckte var vardefullt for sitt egna fortsatta
arbete. Aven i Weidner et al. (2011) framkommer att foraldrarna uppskattar nar
vardpersonalen arbetar med att se deras barn som en egen person och som en del av en familj
istallet for en sjukdom.

Problemformulering

Nér ett barn drabbas av en obotlig sjukdom och en palliativ plan sétts in ar det inte bara barnet
som ska vardas, det ar dven hela familjen. Det ar svart att som sjukskdterska mota och ta hand
om familjerna som befinner sig i denna oerhort sorgliga situationen, att forlora ett barn
(Hallstrom och Lindberg, 2015). Det blir lattare att bemo6ta dem om vi som vardpersonal har
kunskaper om vad foraldrarna 6nskar att vi gor, hur vi skall gora det samt varfor. Vi har
darfor valt att granska litteratur som finns i relevanta databaser om detta for att fa en djupare
forstaelse for vilka behov foraldrar till déende barn har.

Syfte

Studiens syfte var att undersoka foraldrars behov nér deras cancersjuka barn var i den
palliativa vardfasen samt efter barnet dott.



Metod

En litteraturdversikt utfordes enligt Friberg (2012). Artikelgranskningen utgick ifran roda
korsets granskningsmall, bade for de kvalitativa och kvantitativa artiklarna (R6da korset,
2005).

Datainsamling

Litteratursokningen genomfordes i databaserna Pubmed, Cinahl och Scopus under perioden
23/2/2016 och 10/3/2016. S6kningen redovisas i bilaga 2. Sokorden som anvandes var:
pediatric och palliative i kombinationer med orden care eller nursing, parents, family,
perspectives och needs samt cancer. For att gora sokningen sa resultatrik som mojligt
kontrollerades sokorden som anvéandes i Svensk Mesh och Cinahl headings. Om mgjligt
anvandes begransningarna: cancer, child 0-18 samt peer-review. Forst genomfordes nagra
breda s6kningar for att orientera oss i omradet. Darefter begransades sokningarna sa att
sOkresultatet fick upp artiklar som passade litteraturdversiktens syfte. Rubrikerna i
sOkresultatet lastes genom och de rubriker relevanta for syftet markerades. Abstract till de
studier som verkade relevanta lastes genom och darefter valdes passande studier ut for
granskning.

Sokningarna fokuserade pa cancer som orsak till den palliativa varden, nagon
artalsbegransning av forskningen gjordes inte. Det var ett krav att barnet skulle ha mottagit
palliativ vard antingen pa sjukhus, hemma eller pa hospice. | sokningen exkluderades de
artiklar dar barnet dott plotsligt eller ovantat som till exempel vid en olycka, mord, sjalvmord
eller spadbarnsdod. Ett annat krav var att artiklarna skulle vara skrivna pa engelska eller
svenska och vara publicerade i vetenskapliga tidskrifter. Under datainsamlingen framkom det
att det framst var modrarna till de cancersjuka barnen som deltog. For att fa in faders
perspektiv mer utfordes dven nagra sokningar med sokorden: father och fathers. Dessa
sokningar resulterade inte i ndgra relevanta artiklar.

Manuella sokningar férekom under datainsamlingen genom till exempel ga igenom de utvalda
artiklarnas referenslistor. Det gjordes for att finna sa mycket relevant information som majligt
kring detta specifika forskningsomrade. Sekundarsokningar gjordes ocksa, framst pa
forfattare som gjort mycket forskning inom amnet i denna litteraturdversikt.
Sekundarsokningarna genomfordes framst i Scopus men ingen av artiklarna som hittades
genom varken manuella sokningar eller sekundarsokningar inkluderades i resultatet. Nagra
funna artiklar hade vi inte tillgang till hela utan bara abstractet, darfér kunde de inte anvandas.
Litteratursokningen och artikelgranskning genomfardes gemensamt av bada forfattarna.
Artikelgranskingen genomfordes enligt Roda korsets granskningsmall och artiklarnas kvalitet
bedémdes till 1ag, medel eller hog.

Analys

Analysen genomfordes enligt Friberg (2012), fokus bade i den kvalitativa och den
kvantitativa analysen var att finna olika nyckelteman i artiklarnas resultat och sedan jamféra
de teman som hittats for att komma fram till ett samlat resultat. (Friberg, 2012). Forfattarna
laste artiklarna som valts ut och sammanfattade nyckelteman i de olika artiklarna separat.
Teman sammanstélldes sedan gemensamt av forfattarna och tre huvudteman samt 13
underteman identifierades.



Urval

De valda artiklarna var pa engelska och publicerade mellan aren 1997 och 2016. Av de 12
artiklar som valdes ut var atta kvalitativa, tre kvantitativa och en hade bade kvantitativ och
kvalitativ metod. Endast artiklar med medel och hog kvalitet inkluderades. Fyra artiklar var
fran USA, tre fran Australien, Tva fran Canada, en fran Japan, en fran Libanon och en fran
Storbritannien.

Etisk forhallningsatt

Nio av artiklarna som inkluderades hade etisk godkannande. | de artiklar dar det inte framkom
om de var etiskt godkénda kontrollerades om tidskrifterna artiklarna var publicerade i var
etiskt godkanda. Flera av artiklarna fortydligade aven att foraldrarna gatt med i studien
frivilligt. I lag 2003:460 om etikprévning av forskning som avser méanniskor (SFS 2003:460) i
178 star att forskning far utféras bara om forskningspersonen har samtyckt till den forskning
som avser henne eller honom. Ett samtycke galler bara om forskningspersonen dessférinnan
har fatt information om forskningen enligt 168. Samtycket skall vara frivilligt, uttryckligt och
preciserat till viss forskning och ska dokumenteras. Det fanns i en del av artiklarna en
notering att alla foraldrar som tillfragades hade rtt att tacka nej till deltagande nar som helst
under forskningstiden. Forskarna beskrev ocksa hur foraldrarna fick information om vad
syftet med forskningen var och hur tillvagagangssattet skulle ga till.

Resultat

Litteraturdversikten fran de 12 artiklarna resulterade i 3 huvudteman och 13 underteman.
Huvudteman redovisas efter personcentrad vard med partnerskap mellan foralder och
vardpersonal, palliativ plan och olika stod som foraldrarna behdvde. Hela resultatet grundar
sig pa foraldrars perspektiv (se tabell 1).

Tabell 1. Huvudteman och underteman i resultatet

Tema Partnerskap mellan Palliativ plan Socialt, ekonomiskt och
foralder och existentiellt stod
vardpersonal

Undertema | Information till foréldrar Individanpassad palliativ Familj och vanner

vard

Kontinuitet av Stod fran familjer som

vardpersonal Att ha kvar foraldraskapet varit eller & i samma

situation

Att inkluderas i svara val Fortsatt kontakt med varden

och beslut Forstaelse fran samhallet
Det sjuka barnets syskon

Forberedelse infor doden Ekonomisk stod

for foraldrarna
Existentiellt stod



Partnerskap mellan foralder och vardpersonal

For foraldrarna var det framforallt tydlig, arlig och uppdaterad information som lamnades fran
vardpersonalen pa ett sétt sa att foraldrarna forstod som identifierades som viktiga behov nar
det kom till partnerskapet och kommunikationen mellan vardpersonalen och familjerna. Att
vardpersonalen var 6dmjuk och lyhdrd samt att det fanns en kontinuitet av personal, det att bli
involverad som foralder i viktiga beslut och fa forberedelse infor barnets dod identifierades
som de viktigaste behoven.

Information till foréldrar

Foraldrar som har tagit emot det svara beskedet att deras barn ar déende tycker att denna
information skall kommuniceras pa ett akta, oppet och arligt satt. Det uppskattades ocksa om
informationen gavs pa ett ddmjukt sétt som visade att vardpersonalen brydde sig men det var
av stor betydelse att de inte gav falskt hopp utan att de sade som det var (Monterosso et al.,
2008). Utdver att informationen skulle lamnas pa ett arligt satt var det ocksa viktigt att den
var tydlig (Thienprayoon, Marks, Funes, Martinez-Puente, Winnick & Lee., 2016) samt att
den forklarades pa ett satt sa att foraldrarna forstod (Snaman et al., 2016). Att repetera
informationen var bra samt att vardpersonalen bekréftade att foraldrarna forstatt den
informationen de mottagit (Yoshida et al., 2014). Det var aven bra om vardpersonalen direkt
efter det svara beskedet informerade om vad de hade for planer for den fortsatte varden
(Snaman et al., 2016). Vissa foraldrar uttryckte dessutom ett behov av att de fick de daliga
nyheterna innan sitt sjuka barn (Thienprayoon et al., 2016).

Ett antal foraldrar hade ett behov av att kommunicera 6ppet om sjukdomen med sitt barn
medan andra ville “skydda” sitt barn fran sanningen (Thienprayoon et al., 2016). I en japansk
kvantitativ studie visade det sig att ingen av féraldrarna hade informerat sitt barn om att han
eller hon &r doende. Dessa foraldrar kdnde att det var mycket jobbigt att vara med sitt barn
och behdva latsas och halla tillbaka sina kanslor (Yoshida et al., 2014). En foralder i
D’Agostino, Berlin-Romalis, Jovcevska & Barrera’s, (2007) studie beréttar att de tyckte det
var skont att inte behdva latsas framfor barnet. En del foraldrar papekade dven vikten av att
vara arlig och 6ppen med eventuella syskon och att de uppskattade om de kunde fa hjélp fran
personal att prata med barnen (Thienprayoon et al., 2016). Det var viktigt att den personal
som pratade med barnen om doden var kompetent (Robert et al., 2012). Nagra foraldrar
pratade om hur viktigt det var att vardpersonalen hade kunskap att prata om doden med bade
barn och vuxna, att skraddarsy samtalet (Robert, Zhukovsky, Mauricio, Gilmore, Morrison &
Palos., 2012).

Foréldrarna hade ett stort behov av information (Snaman et al., 2016), de uppskattade om den
var kontinuerlig och uppdaterad (Yoshida et al., 2014). Information om olika
behandlingsalternativ, sjukdomens status samt framtidsprognos var av stor betydelse. Nagra
ville dven att vardpersonalen skulle informera om varsta tankbara situation (Yoshida et al.,
2014). Det var aven viktigt att vardpersonalen lade fram alla olika alternativ, till exempel
mojligheten att stanna kvar pa sjukhuset, eller mojligheten att aka in igen till sjukhuset dven
fast barnet vardades hemma (Thienprayoon et al., 2016). Det uppskattades ocksa att
informationen gavs pa ett medlidande satt som visade att personalen brydde sig (Snaman et
al., 2016).

Det var ocksa viktigt att vardpersonalen kunde erbjuda information pa det spraket familjen
hade som modersmal. Viktigt att inte bara anta att barnet inte forstar den information som ges
till foraldrarna. Om barnet var i rummet beskrev vissa att vardpersonalen hade pratat dver



huvudet pa barnet eller syskonen, pratat pa ett satt som indikerade att de tankte att barnet inte
forstod. Speciellt om barnets foraldrar hade ett annat sprak kunde foraldrarna uppleva att
vardpersonalen gav informationen pa engelska till foraldrarna framfor barnet och trodde att
barnet inte forstod (Thienprayoon et al., 2016).

Kontinuitet av vardpersonal

I en kvalitativ studie som undersokt vilka faktorer inom kommunikation som ér viktiga for
foraldrarna framkommer det framforallt att vardpersonalen lar kdnna familjen ar betydande
(Snaman et al., 2016). Foraldrarna tyckte det var viktigt att vardpersonalen visade att de
verkligen brydde sig. Kontinuitet visade sig ocksa vara centralt samt att vardpersonalen larde
kdnna deras barn (Monterosso et al., 2008). | Robert et al (2012) framgar att foraldrarna var
éverens om att grunden till en trygg och god relation var just kontinuiteten av vardpersonal,
det géllde oavsett om det handlade om ett blodprov eller ett medicinskt beslut. Flera foraldrar
tyckte det var nédvandigt att vardpersonalen tog sig tid till att lyssna pa familjens bekymmer
(Yoshida et al., 2014). Nagra foraldrar papekade vikten av att vardpersonalen visade empati
och acceptans vad géller hur fordldrarna betedde sig (Saad et al., 2011).

Att inkluderas i svéra val och beslut

Nar ett barn blir svart sjukt kommer foraldrarna att stota pa svara val och behdva ta beslut
som ar avgorande, ett exempel ar valet att 6verga fran kurativ behandling till palliativ vard.
Vissa foraldrar uttryckte da ett behov av att i den situationen bli forsakrade om att
vardpersonalen hade gjort allt de kunnat gora for att radda deras barn (Vickers & Carlisle.,
2000). Aven Yoshida, Amano, Ohta, Kusuki, Moria, Ogata & Hirai., (2014) tar upp hur
viktigt det var for foraldrarna att vardpersonalen hade en attityd som visade att de inte gav
upp, anda in i slutskedet. Ett viktigt behov foraldrar papekade var just hur viktigt det var att
vardpersonalen lyssnade pa vad de hade att séga och lat de fa ta del av viktiga beslut.
Foraldrarna ville blir tagna pa allvar (James & Johnson, 1997 & Monterosso & Kristjanson.,
2008). Aven Saad, Huijer, Noureddine, Muwakkit, Saab & Abboud., (2011) tar upp hur
viktigt det var att vardpersonalen inkluderade foraldrarna nar beslut skulle tas, exempelvis
beslutet om var barnet skulle vardas. Foraldrarna i Monterosso et al. (2008) kande att de hade
mer kontroll 6ver situationen om de blev inkluderade i viktiga beslut. Men trots att
foraldrarna ville inkluderas i de viktiga besluten (Saad et al., 2011) s ville de inte lamnas
ensamma i beslutsfattandet. Det var bra om vardpersonalen kom med rad om vad de tyckte
var det bésta alternativet (Yoshida et al., 2014). Vissa hade &ven ett behov av att
vardpersonalen involverade det sjuka barnet i beslut som gallde till exempel behandlingen
(Snaman, Torres, Duffy, Levine, Gibson & Baker., 2016). Det var viktigt for nagra av
foraldrarna att barnet fick information om sin sjukdom sa att han eller hon kunde inkluderas
nar beslut skulle tas. Att barnet inkluderades gjorde att vissa foraldrar kdnde att barnet i alla
fall hade fatt sina énskningar uppfyllda. Nar foraldrarna kunde prata 6ppet om sjukdomen
med sitt barn gjorde &ven i vissa fall att fordldrarna lattare kunde acceptera barnets dod
(Vickers et al., 2000). Det fanns &ven de foraldrar som kénde att om deras barns behov blev
tillgodosedda sa blev deras egna behov ocksa det (James et al., 1997).

Férberedelse infor doden for foréldrarna

Mer information om doden var énskvart fran flera foraldrar (Decinque, Monterosso, Dadd,
Sidhu, Macpherson & Aoun., 2008). Ett antal foraldrar uttryckte att de hade uppskattat om
vardgivarna hade tagit initiativ till samtal om vard i livets slutskede. De uppskattade aven den
eventuella tid som gavs till diskussion och samtal, men ndmnde att de inte hade haft
tillrackligt med kunskaper for att stalla de ratta fragorna (Robert et al., 2012). Det var centralt



for foraldrarna att fa information om vilken behandling deras barn fick samt vilka
biverkningar de kunde forvanta sig. Maéjligheten att fa stalla fragor var ocksa essentiell
(Monterosso, Kristjanson & Phillips., 2009). Vissa forédldrar uttryckte en 6dnskan om att
vardpersonalen tydligare hade forklarat innebdrden av palliativ vard (Monterosso et al.,
2008). Nagra foraldrar trodde till exempel att hospice bara var for gamla manniskor
(Thienprayoon et al., 2016). Skriftlig information som vardpersonalen kunde ge ut i olika
faser av sorgprocessen var nagonting som fordldrarna i D’ Agostino et al., (2007) studie
foreslog att det borde finnas.

Ett antal familjer énskade att vardpersonalen skulle vara narvarande vid barnets dod. Nar
personalen var det sa kunde de beratta for foraldrarna att det som hande néar barnet dog var
normalt (Thienprayoon et al., 2016)

Ett annat viktigt behov var att tidigt fa information om att deras barn kom till att dé
(D’Agostino et al., 2007). Det blev viktigt for foraldrarna att vardpersonalen tidigt i
sjukdomsforloppet beréttade for dem att behandlingen inte var kurativ och att en plan for
palliativ vard skulle utformas (Monterosso et al., 2008). Néar foraldrarna tidigt far information
om att deras barn kommer att do samt att prata om det innan den kom gav dem tid att
forbereda sig bade mentalt och praktiskt (D’ Agostino et al., 2007). Vissa foraldrar uppgav att
det var jobbigt att planera begravningen, kort tid efter barnets dod (Yoshida et al., 2014). Att
ha tid pa sig att planera begravningen innan barnet dog visade sig vara bra (D’ Agostino et al.,
2007). En del foraldrar uppgav att de inte kande sig forberedda pa att deras barn skulle do
(Decinque et al., 2008) och dverlag kande de foraldrar som hade haft tid pa sig att planera
barnets dod sig mer forberedda infor vad som skulle ske (Dussel, Kreicbergs, Hilden,
Watterson, Moore, Turner, Weeks., & Wolfe., 2009).

Palliativ plan

Det var centralt for foraldrarna att ha huvudansvaret for omvardnaden av sitt sjuka barn. For
manga var det viktigt att fa stod fran vardpersonal sa att de fick mojlighet att varda sitt barn
hemma samt spendera sa mycket tid som mojligt med barnet.

Individanpassad palliativ vard

Att familjen fick tillgang till alla resurser som fanns tidigt i processen var hjalpsamt for att fa
en forstaelse om organiseringen av varden och professionerna som &r inblandade. Foraldrarna
som inte hade fatt informationen om dessa resurser tidigt fick en kansla av att ha blivit
forbisedda (Robert et al., 2012).

Det var viktigt for foraldrarna att varden var flexibel och individanpassad (Snaman et al.,
2016). | manga fall var det bade viktigt for barnet och foraldrarna att barnet fick méjligheten
att do i det egna hemmet (Vickers et al., 2000 & Thienprayoon et al., 2016). Om barnet
onskade att fa vardas hemma blev det annu viktigare for foraldrarna att de fick det
(Thienprayoon et al., 2016). I en kvalitativ studie fran Australien visade det sig att om
foraldrarna fick valja och det var majligt, valde de att varda sitt barn hemma den sista tiden i
deras barns liv (Monterosso et al., 2008). Nar foraldrarna fick varda sitt barn hemma var det
lattare att bibehalla en sa normal vardag som mdjligt vilket var centralt for manga (Vickers et
al., 2000 & Monterosso et al., 2009 & James et al., 1997). Det var ocksa viktigt att familjen
fick lite privatliv och mgjlighet att vara samlad och det underlattades om barnet fick vara
hemma. | hemmet kdnde &ven féréldrarna att de hade mer kontroll Gver situationen och att de
gjorde nagon nytta for sitt barn (Vickers et al., 2000).



Vissa foraldrar som hade vardat sitt barn hemma uppgav att de hade behovt tillgang till mer
utrustning (Saad et al., 2011). Nér foraldrarna skulle varda sitt sjuka barn hemma var det
viktigt for dem att fa utbildning fran personalen pa sjukhuset, att de fick lara sig hur de pa
basta sétt kunde ta hand om sitt barn (Monterosso et al., 2009). Det var viktigt for fordldrarna
att fa information om hur de kunde symptomlindra sitt barn samt gora sa att barnet alltid hade
det bekvamt (Monterosso et al., 2009). De ville att barnet skulle fa vara symptomfritt
(Monterosso et al., 2008). Foraldrarna énskade att vardpersonalen visade hur de skulle skéta
om &aven den medicintekniska delen av barnets omvardnad. Néar de fick gora detta kande de att
de hade mer kontroll, att de gjorde nagon nytta samt att de kunde hjalpa sitt barn. (James et
al., 1997). Nar foraldrarna vardade sitt barn hemma och hade hand om huvudomvardnaden
okade behovet av att kunna kontakta professionella for rad alla tider pa dygnet (James et al.,
1997 & Monterosso et al., 2009). De 6nskade ocksa att det hade funnits broschyrer med
information om hur de skulle skota allt ifall de inte skulle kunna fa tag pa professionell hjélp
pa en gang (James et al., 1997).

Ett annat behov foraldrarna hade var tillganglig vard (Monterosso et al., 2008 & Saad et al.,
2011). Det var viktigt for en del av foréldrarna att deras sjuka barn var kopplade till en
avdelning som de kunde komma in till utan att behdva ga vagen genom akutmottagningen nar
det var nodvandigt samt fa mojlighet att traffa lakare pa kort varsel (James et al., 1997). Det
var viktigt med samordning i varden sa att familjen fick vénta sa lite som mdjligt (Saad et al.,
2011). Vissa foraldrar papekade dven behovet av att det skulle finnas tillrackligt med personal
(Saad et al., 2011). Det var bra om sjukhuset 1ag nara hemmet. Vissa beskrev att det var
jobbigt att forlora kontakten med den dvriga familjen pa grund av att sjukhuset lag langt bort
fran deras hem (Thienprayoon et al., 2016).

Mojlighet till fysisk aktivitet var viktigt for nagra foraldrar och dven humor, men det var en
forutsattning att de som skamtade var nara och inforstadda med allvaret redan (D’ Agostino et
al., 2007).

Att ha kvar foréldraskapet

Vissa foraldrar uppgav att de var radda for att de skulle misslyckas med sitt uppdrag att vara
foralder (Saad et al., 2011). Som foralder ar det valdigt jobbigt att kdnna att det inte &r nagot
de kan gora for sitt sjuka barn och darfor var det bra om vardpersonalen kunde komma med

rad om vad foraldrarna kunde gora 6verlag for det sjuka barnet (Yoshida et al., 2014).

Att ansvara for och delta i omvardnaden av deras sjuka barn framkommer som ett av
foraldrarnas stora behov. De ville ofta ha huvudansvaret for och géra s& mycket av
omvardnaden som mojligt (Vickers et al., 2000 & James et al., 1997). Vissa foraldrar
uttryckte en oro Qver att ansvara over sitt barn hela dygnet (Vickers et al., 2000).

Foraldrar som vet att de kommer forlora sitt barn énskar att fa spendera sa mycket tid som
mojligt med det déende barnet (Thienprayoon et al., 2016 & James et al., 1997). Det var dven
viktigt for foraldrarna att eventuella syskon fick mojlighet att spendera tid med det sjuka
barnet (Yoshida et al., 2014). Né&r fordldrarna hade accepterat att barnet skulle do visade det
sig att de istéllet for att gora saker med barnet gick dver till att bara vara tillsammans. Det
underlattade om barnet fick vara hemma. Om foraldrarna inte hade insett att deras barn skulle
do uppgav de senare att de énskade att de hade spenderat mer tid och skapat flera minnen
tillsammans med barnet (Thienprayoon et al., 2016). | vissa fall hade foraldrarna spenderat sa
mycket tid med det sjuka barnet att de hade fatt skuldkanslor 6ver att inte fullfolja andra
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forpliktelser som till exempel att ta hand om det sjuka barnets syskon, att jobba eller halla
ordning i hemmet (James et al., 1997).

De foraldrarna som inte fick majlighet att sova 6ver pa sjukhuset uttryckte att det var
essentiellt att de fick komma pa besok dagligen (Yoshida et al., 2014). Nar foraldrarna
vardade sitt barn pa sjukhuset 6nskade de att det hade funnits ett enskilt omrade dar
foraldrarna kunde slappna av (Saad et al., 2011). Om barnet dog pa sjukhuset nskade vissa
foraldrar &ven att det hade funnits ett avskilt rum déar de kunde ha varit ensamma (Vickers et
al., 2000). Egen tid for foraldrarna var viktigt men pa grund av att de inte ville lamna det
sjuka barnet sjalv blev detta ndgot som fick komma i andra hand (James et al., 1997). Aven
nagra foraldrar i Yoshida et al. (2014) och Decinque et al. (2008) uttryckte behov av att fa tid
for sig sjélva.

Oberoende av vilken plats foraldrarna hade valt att barnet skulle fa d6 kande de foréaldrar som
hade fatt planera och valja denna plats sig mer bekvama med deras dod an de som inte
planerat. De dnskade séllan da att barnet skulle fatt do nagon annanstans (Dussel et al., 2009).
| de fall dar barnet hade dott ndgon annanstans an hemma 6nskade vissa av foraldrarna i
efterhand att barnet hade fatt dé6 hemma (Dussel et al., 2009).

Foraldrar som gar genom att deras barn ar déende har olika behov av stod. De typer av stod
som framforallt har identifierats i artiklarna som inkluderats i denna litteraturdversikt ar
ekonomiskt, praktisk och socialt stod. Vissa fann dven stod fran professionella och spirituellt
stod i olika former av religioner. Det identifierades behov av stod bade under den palliativa
fasen och efter att barnet har dott.

Fortsatt kontakt med varden

Efter att barnet hade dott var det tydligt att foréldrarna behdvde uppféljning (Snaman et al.,
2016; D’ Agostino et al., 2007 & Decinque et al., 2008). Manga foraldrar uppgav att de kénde
sig Overgivna av sjukhuset (Decinque et al., 2008 & D’Agostino et al., 2007). Flera fordldrar
beskrev hur de inte bara forlorade sitt barn utan att det var jobbigt att bryta kontakten med
bade vardpersonalen och de andra familjerna pa avdelningen som de hade spenderat mycket
tid med och lart kanna under tiden de var pa avdelningen. De sade att det nastan var som att
forlora sitt andra hem och sin nya familj (D’ Agostino et al., 2007 & Decinque et al., 2008).
Foraldrarna sade att det hade underlattat om vardpersonalen hade skapat mojligheter till
fordldrastodgrupper och om de hade fatt uppfoljning (D’ Agostino et al., 2007).

Foraldrar har olika stora behov vad géller till exempel hur ofta och hur lange de dnskar och
behover stdd. Vissa kanske bara hade behov av uppféljning via telefon medan andra hade ett
behov av traffar med professionella under en lédngre period (D’ Agostino et al., 2007). Méanga
foraldrar forvantade sig att den vardpersonal som hade varit mest delaktig i varden av deras
barn skulle ha uppfoljning med dem efter att barnet gatt bort (Monterosso et al., 2008) och en
del foraldrar uttryckte aven att de 6nskade att vardpersonalen skulle vara med pa barnets
begravning (Yoshida et al., 2014 & Decinque et al., 2008 & Thienprayoon et al., 2016).

Det sjuka barnets syskon

Manga foraldrar rapporterar att de inte har kunnat ge syskonen till det sjuka barnet den
uppmarksamhet de behdvde (Decinque et al., 2008 & Robert et al., 2012). Fordldrar som
visste att deras barn skulle do ville ofta spendera sa mycket tid som mojligt med sjuka barnet
(Thienprayoon et al., 2016) och detta kunde omedvetet ga ut dver eventuella syskon
(Decinque et al., 2008). | efterhand beskrev foraldrarna att de angrade att de inte gett
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syskonen den uppmarksamhet de behdvde. De hade uppskattat det syskonstod som fanns
tillgangligt och papekade att det beh6vs mer sadant stod (Decinque et al., 2008 & Robert et
al., 2012). Nar deras ena barn blev sjukt behdvde de att nagon tog hand om det sjuka barnets
syskon och flera foraldrar uppgav att det var familj och vanner som framst hade fatt géra detta
(Monterosso et al., 2008). Nagra foraldrar hade uppmarksammat att fokus enbart hade legat
pa det doende barnet och det hade gjort sa att syskon hade behdévd uttrycka sig och fa utlopp
for sina kanslor pa andra satt. Darfor énskade foraldrarna att efterlevandestod for alla
familjemedlemmar erbjudits tidigare i varden for att forebygga syskonens utagerande (Robert
etal., 2012).

Socialt, ekonomiskt och existentiellt stod

Foraldrar som gar genom att deras barn &r doende har olika behov av stod. De typer av stod
som framforallt har identifierats i artiklarna som inkluderats i denna litteraturdversikt &r
socialt, ekonomiskt och existentiellt stod. Vissa fann dven stod fran professionella och
spirituellt stod i olika former av religioner. Det identifierades behov av stod bade under den
palliativa fasen och efter att barnet har dott.

Familj och vénner

Det ar individuellt hur mycket stod foraldrarna behdver nér deras barn &r obotligt sjukt

(D’ Agostino et al., 2007). Stod fran familjen var nadgot som manga foraldrar forlitade sig pa. |
en kvantitativ studie uppger 87 procent av foraldrarna att de hade forlitat sig pa stod fran den
narmaste familjen (Monterosso et al., 2009). Men nagra foraldrar uppgav att en del
familjemedlemmar och vanner inte forstod att foraldrarna exempelvis hade ett behov av att
kunna sorja, dven flera ar efter deras barn gatt bort (Decinque et al., 2008). De féréaldrar som
upplevde att de hade familj och vénner som inte férstod dem hade ett behov av att exkludera
dessa (Thienprayoon et al., 2016). Det fanns ett behov av information till den évriga familjen
om hur de skulle kunna stodja foraldrarna (Decinque et al., 2008). | Robert et al. (2012)
beskriver ett fatal foraldrar vikten av att ge familjen chansen att sorja och fa stod aven innan
barnet har dott.

Stod fran familier som varit eller &r i samma situation

Grupper med foraldrar som var i samma situation visade sig vara en véldigt bra kalla till stod
(Thienprayoon et al., 2016 & D’Agostino et al., 2007). Fordldrarna upplevde ett behov av
stodgrupper bade i den palliativa fasen och efter (Robert et al., 2012). En del foraldrar sade att
de hittade stod i familjer som de hade lart kénna pa sjukhuset (Thienprayoon et al., 2016).
Manga foraldrar beskrev hur viktigt det var att de fick mojlighet att prata med andra foraldrar
som var i eller hade varit i samma situation. De énskade att vardpersonalen hade uppmuntrat
foraldrarna att anvanda sig av sociala stodnatverk samt berattat fér dem vart de kunde hitta
dessa (D’ Agostino et al., 2007 & Decinque et al., 2008). Foraldrarna uttryckte att de var i
behov av stdd dven innan deras barn hade gatt bort men i den palliativa fasen var foraldrarna
inte redo att ga in i stodgrupper dar foraldrar redan hade forlorat sina barn (D’ Agostino et al.,
2007). Ett fatal foraldrar uppger dven att de hade 6nskat att det hade funnits stodgrupper som
hade kunnat hjélpa férdldrarna genom sorgen som ett par (Decinque et al., 2008). En av
studierna hade haft fokusgrupp som datainsamlingsmetod och vissa av foréldrarna som deltog
i den papekade att det kandes skont att fa prata med de foraldrarna just for att de var i samma
situation (D’ Agostino et al., 2007).

En foralder i D’ Agostino et al. (2007) studie papekade att de stodgrupper som finns framst
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innehaller personer som har forlorat en anhorig som var gammal och att det var jobbigt att
vara i samma stodgrupp som dessa personer. Han/Hon tyckte att det var stor skillnad mellan
att forlora sitt barn nér det faktiskt &r ett barn och nér barnet dr 50 ar gammalt (D’ Agostino et
al., 2007).

Somliga foraldrar tyckte att det var skont att i efterhand fa stotta familjer i samma situation,
att dela med sig av vad de hade varit med om. Nagra andra foraldrar ville garna ge praktiskt
stdd till avdelningen for att forbéattra situationen for de familjer som kom till att uppleva det
samma som dem (Decinque et al., 2008). Det framkom &ven i en studie att ett fatal foraldrar
tyckte det var bra att fraga hur vardpersonalen madde. En foralder tyckte det var skont att
kunna séga till personalen att det var okej efter barnet dott (Snaman et al., 2016).

Forstaelse fran samhéllet

Foraldrarna hade ett behov av forstaelse fran samhallet. I en kvalitativ studie papekar nagra
foraldrar att de hade ett behov av att deras arbetsplats visade forstaelse for att de inte alltid
orkade komma till jobbet. De uttryckte samma vad galler barnets syskon, att de tyckte deras
larare i skolan skulle vara forstaende nar det kom till narvaro och laxor (James et al., 1997).

Ekonomiskt stéd

En del foraldrar papekade att barnets insjuknande hade haft en ekonomisk paverkan for
familjen, detta var oftast pa grund av att de antingen hade behdvt sluta pa jobbet helt eller
delvis (Saad et al., 2011). Foraldrar som hade behovt fortsétta jobba under perioden deras
barn var sjukt beskrev hur de hade blivit alldeles utslitna av detta (Thienprayoon et al., 2016).
Det var viktigt for foraldrarna att fa information om vilka méjligheter till ekonomiskt stod
som fanns (Monterosso et al., 2009). Vissa familjer papekade att det var svart att fortsatta
jobba efter deras barn blivit sjukt. I en studie fran USA beskrev dessutom vissa att det var
jobbigt att behdva tanka pa forsakringar (Thienprayoon et al., 2016). En kvantitativ studie har
undersokt ifall familjen markt nagon ekonomisk paverkan till foljd av att deras barn har
insjuknat i cancer. | denna studien uppgav 41 procent av foraldrarna att det hade paverkat
deras ekonomi i stor eller valdigt stor grad. Det var da framfarallt kostnader som medicinska
produkter och transport som paverkade (Monterosso et al., 2009). Nagra foraldrar hade en del
ekonomiska besvér efter att barnet dott och tyckte att sjukhuset hade kunnat gora vissa
undantag nar det kom till just extra kostnader. Det var till exempel svart for foraldrarna att
fokusera pa det ekonomiska direkt efter barnet dott och det hade underlattat ifall sjukhuset
hade gett foraldrarna langre tid pa sig att betala rakningar som gallde barnets vard. Att inte
satta samma tidskrav nar sjukhusrakningarna skulle betalas eftersom foraldrarna ansag att
deras fokus tiden efter att deras barn dott lag pa begravningen och den ekonomiska delen som
fanns dar istallet for att koncentrera sig pa rakningarna fran sjukhuset (Robert et al., 2012).
Nagra foraldrar uppgav aven att de hade 6nskat att vardpersonal kunnat hjélpa till med
planeringen av begravningen (Thienprayoon et al., 2016).

Existentiellt stod

Foraldrarna i en studie lyfte fram behovet av bade psykologiskt och spirituellt stod for bade
barnen och foraldrarna. Nagra foraldrar papekade behovet av att ha tro och av att be for sitt
barn (Saad et al., 2011). Aven féraldrarna i Decinque et al., (2008) studie hade behov av
nagon form av personlig tro och i Monterosso et al. (2009) hade kyrkan tagits upp som
alternativ.
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Diskussion

Metoddiskussion

Syftet i denna uppsats var att undersoka foraldrars behov nér deras cancersjuka barn var i den
palliativa vardfasen samt efter barnet dott. Uppsatsen genomfordes med en litteraturoversikt
enligt Friberg, (2012). Vi anser att vald metod var lamplig for uppsatsens syfte.

Den palliativa fasen ses fran vardpersonalens sida som en lang period som bérjar nar barnet
far sin diagnos. Foraldrarna daremot ser ofta inte detta sjalva och i denna litteraturoversikt
utgar vi ifran foraldrarnas perspektiv. Vilket innebér att kanske inte hela den palliativa fasen
belysas.

Urvalet av artiklarna var publicerade mellan aren 1997 och 2016. Att ndgon begréansning av ar
inte gjorts kan ha haft en viss paverkan pa resultatet men nar vi laste artiklarna framkom inte
nagra storre skillnader i deras resultat. Vi tror att foraldrars kanslor och behov inte forandrat
sig namnvart under aren. Daremot har samhéllet och varden utvecklats och det kanske lett till
att vissa av foraldrarnas behov har tillgodosetts. Tillgodosedda behov ar svarare att identifiera
och darmed kanske inte de blir lika synliga.

Impact factor for artiklarnas tidskrifter har varit mellan 0.903-2.855, ju hdgre impact factor
tidskriften har, desto hogre ar det vetenskapliga vardet (Willman, Stoltz & Bahtsevani, 2015).
Pa grund av att forskningsomradet ar kansligt ar det manga av studierna som valjer
retrospektiv design, vilket kan paverka resultatet. Nar foraldrarna intervjuats flera ar efter
deras barns dod kan det ha medfort att foraldrarna har glomt eller fortrangt sina upplevelser.
Datainsamling gjordes i tre databaser med s6kningar med olika kombinationer av sékord. Om
fler sokord hade inkluderats, kunde detta ha resulterat i flera artiklar. Vi hade darfor 6vervagd
sokorden noga s att sokresultatet skulle bli sa relevant for litteraturéversiktens syfte som
mojligt. De manuella sokningarna samt sekundarsokningarna resulterade inte i nagra artiklar
som inkluderades i resultatet, ddremot hade vi anvéndning av en del av dem i diskussionen.

Under granskningen utgick vi fran roda korsets granskningsmall dar kritiska fragor stélls om
studiernas innehall. Beroende pa granskningens resultat blev artiklarna klassificerade som Iag,
medel eller hog kvalité. Ingen av artiklarna som inkluderats i denna litteraturdversikt har lag
kvalité vilket kan ses som en styrka. Analysprocessen gjordes av tva olika forfattare separat
vilket ar positivt for litteraturoversiktens reliabilitet.

Resultatdiskussion

I denna litteraturdversikt identifieras en del behov som &r centrala for foraldrar under tiden
deras barn vardas palliativt samt efter barnet détt. De viktigaste behoven var framforallt att fa
arlig och tydlig information, att motas av 6dmjuk personal som individanpassar varden, att fa
ta del av beslutsfattande och att bli forberedd infor barnets déd. Det var dven centralt att fa ha
huvudansvaret for omvardnaden av sitt sjuka barn, att i manga fall fa varda sitt sjuka barn i
det egna hemmet och fa spendera sa mycket tid som mojligt med barnet. Foéraldrarna hade ett
stort behov av stod fran bade personal och familj samt behov av praktiskt stod och
ekonomiskt stod. Behoven av stod fanns dar bade under den palliativa fasen och efter att
barnet dott. Foraldrar &r olika och beroende pa kon, kultur, religion och forutsattningar i
landet de bor i skiljer sig deras behov i nagon grad.
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Personcentrerad vard

Det ar viktigt for foraldrar till allvarligt sjuka barn att vardpersonalen ser barnet som en
person och inte som en sjukdom (Weidner et al., 2011) vilket &r centralt i den
personcentrerade varden, dar man maste se till patientens berattelse om dennes férmagor, vilja
och behov samt inkludera de anhdriga i den beréttelsen for att skapa ett starkt partnerskap
mellan vardtagare och vardgivare (Ekman, 2014). Féraldrarna i Snaman et al. (2016) papekar
just vikten av att vardpersonalen lar kanna familjen. Det var betydelsefullt for foraldrarna att
personalen larde kanna det sjuka barnet (Monterosso et al., 2008). Det framkommer dven att
kontinuitet bland vardpersonalen som vardar barnet ar centralt (Monterosso et al., 2008 &
Robert et al., 2012) vilket formodligen gor det lattare for bade vardpersonal att lara kanna
familjen samt for familjen att lara kdnna personalen och pa sa satt utveckla trygghet i
vardrelationen. Barnet borde ses som en del av en familj (Weidner et al., 2011). Det
personcentrerade varden handlar mycket om att just se hela familjen, bade patienten och de
anhoriga (Ekman, 2014). Det ar darfor viktigt att foraldrarna inkluderas i varden och far ha
kontrollen éver omvardnaden av sitt barn vilket framkommer av bland annat Yoshida et al.
(2014) i resultatet. P& grund av att familjer ser olika ut ar det centralt att vardpersonalen
anpassar varden sa langt det gar till den familj som star framfor dem. Vardpersonalen behover
lyssna pa foraldrarnas berattelser och anvanda den information de far som en resurs i varden.
Foréldrarna &r de som kanner sina barn bést och kan bidra med mycket relevant information
om deras barn. Foraldrarna i Yoshida et al. (2014) uppskattade att vardpersonalen tog sig tid
att lyssna pa vad de hade att saga. Aven i Robert et al. (2012) uppgav foréldrarna att den tid
personalen gav till samtal och diskussion var vardefull.

Nagot som ofta uppges i studierna ar just vikten av att individanpassa varden. Behoven ar
olika i olika lander utifran vad de har for forutséttningar, de har olika sjukvardssystem samt
olika ekonomier och resurser. Vissa har mer behov av praktiskt stéd och andra av ekonomiskt
stod. Foraldrarna i Monterosso et al., (2008) uttryckte exempelvis att de valdigt garna ville
vara med det déende barnet men att det inte alltid var mojligt pa grund av att de beh6vde
jobba. Det &r inte manga lander som har ett sa bra skyddsnatverk som vi har har i Sverige som
gor det mojligt for foraldrar att ta ledigt eller sjukskriva sig fran jobbet for att vara med sitt
doende barn och dessutom fa ekonomiskt stod for det.

Palliativ vard och de fyra hérnstenarna

De fyra hornstenarna (symptomlindring, multiprofessionellt samarbete, kommunikation och
relation samt narstaendestod) ar utformat inom den palliativa varden som riktas mot vuxna.
Resultatet i denna litteraturdversikt visar att dessa hornstenar d&ven inom pediatrisk palliativ
vard &r centrala. Foraldrarna vill inte att deras barn ska lida i livets slutskede och de vill fa all
hjalp som finns av olika professioner for att skapa en sé bra vard som majligt. Arlig och
6ppen kommunikation, en trygg relation till vardpersonalen och stdd i alla dess former till
bade barnet och de nérstdende framkommer som centralt. Det ar dessa behov sjukskoterskan
och de andra i vardteamet behéver méta for att foraldrarna ska kunna kanna nagon form av
lugn, fridfullhet och acceptans nar deras barn ska do.

Féréldrars kunskaper och behov av anpassad information

Det ar viktigt att tanka pa att alla manniskor har olika mycket kunskaper inom olika omraden
och att beroende pa hur mycket kunskap de har sedan innan maste vardpersonalen anpassa
informationen som ges till patienter och deras anhériga. Alla vet inte vad palliativ vard
innebér. 1 en Australiensisk studie fran 2008 fragar forskarna vad foraldrarna till barn som
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vardas palliativt har for forforstaelse om palliativ vard. Foraldrarna uppger att de tror palliativ
vard framst gar ut pa att behandla barnets symptom, med mal att barnet skall ha det sa
komfortabelt som mojligt (Monterosso et al., 2008). Det visar att det &r viktigt med
information, eftersom palliativ vard ar mycket mer an det. Alla har olika forkunskaper, det ar
darfor viktigt att inte anta att foraldrarna vet vad allt betyder utan att anpassa informationen
som ges.

Det framgick i resultatet att foréldrar ville inkluderas i besluten som berdrde deras barn
(Monterosso et al., 2008 & Saad et al., 2011) sa det ar viktigt att vi som vardpersonal lagger
till en grund for detta. Det framkommer &ven att foraldrarna inte vill [amnas ensamma i dessa
beslut (Yoshida et al., 2014) utan det ar viktigt att vi stodjer dem och ger dem rad kring dessa
val.

Prata med barn om déden

Det finns blandade kanslor vad géller huruvida det sjuka barnet ska fa veta att det ar déende
eller inte (Kreicbergs, Valdimarsdottir, Onel6v, Henter., & Steineck, 2004 & Van der Geest,
van den Heuvel-Eibrink, van Vliet, Pluijm, Streng, Michiels, Pieters, & Darlington, 2015).
Det finns olika faktorer som spelar in ndr det kommer till om féraldrarna vill beratta det for
barnet eller inte. Exempelvis barnets alder, om foraldrarna &r religiosa och huruvida
foraldrarna forstod att barnet hade forstatt (Kreichergs et al., 2004). En annan faktor som
spelar in &r kulturskillnader. I den Japanska studien hade ingen av foraldrarna beréttat for sitt
barn att han eller hon var déende (Yoshida et al., 2014).

Det ar viktigt att som sjukskoterska ta hansyn till och visa forstaelse for olika kulturer och
religioner men hér i Sverige maste framfarallt den svenska lagen féljas. | barnkonventionen
som nu snart kommer bli svensk lag star det bland annat barnet enligt barnkonventionen har
ratt till information, sérskilt den som ror barnets valmaende sdsom barnets fysiska och
psykiska halsa (Unicef, 2016). Aven forstéelse for att alla barn &r olika och sjukskoterskor ska
kunna bedéma hur mycket information som ett barn kan ta in och faktiskt forsta i perspektiv
till lder och mognad. Vardplanen ska helst utga ifran den personcentrerade varden, vilket blir
svart om vardpersonalen inte pratar med barnet och informerar i den man det gar och i takt
som ny information tillkommer.

| en studie som undersokt hur manga som pratar med sitt doende barn om déden framkommer
det att de foraldrar som hade pratat med sitt barn om ddéden inte angrade detta. Daremot bland
de foraldrar som inte hade gjort det fanns det en del som angrade sig. Fordldrarna angrade
sérskilt att de inte hade pratat med sitt barn om barnet var aldre och om det senare hade
kommit fram att barnet kanske visste att det skulle do anda (Kreicbergs et al., 2004). Darfor
kan det vara viktigt att lyfta fram detta som sjukskoterska. Informera foréldrarna om att det
kan vara skont att ha pratat med sitt barn om det, sérskilt om barnet ar &ldre och kanske
forstar allvaret av situationen dven fast ingen sager nagonting. Vissa foraldrar uppger dven att
de valt att inte prata med barnet om doden pa grund av att de inte har haft kunskaper om hur
de skulle prata med barnet om det (Van der Geest et al., 2015). Det ar darfor viktigt som
sjukskaterska att erbjuda foraldrarna stod i detta. Informera om att vardpersonal som har
kunskaper kring hur det &r bra att kommunicera med barn om ddden kan antingen prata med
barnet tillsammans med foraldrarna eller ge tips pa hur foraldrarna sjélva kan prata med
barnet om det. Det framkom dven i Van der Geest et al. (2015) att foraldrar ville skydda sitt
barn genom att inte beratta for dem att de var déende medan nagra av de foraldrar som valde
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att prata med sitt barn om ddden uppgav att det var skont att kunna kommunicera 6ppet med
barnet, de kdnde aven att det forde familjen narmre varandra (Van der Geest et al., 2015).

Olika sétt att hantera sorg

Foraldrar har olika satt att reagera och hantera det svara beskedet att deras barn har insjuknat i
cancer (Monterosso et al., 2008) samt situationen nér barnet har dott. | till exempel Decinque
et al. (2008) papekade vissa foraldrar att de hanterade sorgen olika inom familjen. Faderna i
den studien hanterade sorgen genom att arbeta eller delta i sport, de tyckte det var bra att halla
sig upptagna. Mddrarna tyckte daremot att det var viktigt att ha vissa minnesmérken eller
markeringar som gjorde att de kom ihag sitt barn. Det kunde exempelvis vara att de
markerade barnets fodelsedag, eller det att bara tanka pa och fortsatta prata med barnet.

En studie som har undersokt om det var nagra skillnader pa fader och madrar vad géller sorg
och hur de hanterade sorgen att forlora ett barn kommer fram till att fader och mddrar
upplever lika mycket sorg och att sorgen laker med tiden men att mddrar i storre grad soker
sig till socialt stod (Hoekstra-Webbers Jaspers, Kamps, & Klip., 1998). Det kan vara bra att
som sjukskoterska informera om att det inte finns nagra ratt och fel nar det kommer till sorg
att det &r bra att hitta sitt egna satt att hantera den pa.

Kulturskillnader

Vi har inkluderat forskning fran en del olika kulturer. Anledningen till detta ar att vi som
sjukskoterskor kommer att traffa familjer som har olika kulturer, religioner, utbildningsniva,
ekonomiska forutsattningar och det ar darfor viktigt att kunskap finns om hur vi kan och ska
bemota dessa olikheter. Sverige idag ar ett samhalle med stor mangfald pa grund av
nyanlanda flyktingar och hog invandring, vilket betyder att vi sjukskdterskor som jobbar hér
kommer att traffa pa andra kulturer och religioner inom varden. For att kunna bemota dem pa
béasta mojliga satt ar det viktigt att ha information kring hur de ser pa olika saker. Det gor det
lattare att forsta hur de tanker samt varfor de tar de beslut de tar.

Vi d&r medvetna om att det &r stora kulturskillnader mellan de lander vi inkluderat i denna
litteraturGversikt. Ett land som exempelvis skiljer sig mycket fran Sverige ar USA. Vi har
tagit med studier darifran for att en stor del av forskningen kring &mnet &r publicerat dar och
det framkommer att foraldrars behov inte skiljer sig sarskilt mycket. USA ar exempelvis det
enda landet som inte har ratificerat barnkonventionen, vilket betyder att den inte géller rent
lagligt. Eftersom ratificering for USA skulle innebara att barnkonventionen da star over alla
delstaternas lagar, vill de inte detta. De anser att barnen da skulle fa for mycket inverkan pa
sin uppfostran och tillvaro pa bekostnad av foraldrarnas rattigheter. Bortsett fran USA har alla
de 6vriga landerna som inkluderats i denna litteraturdversikt (bilaga 1) ratificerat
barnkonventionen (Unicef, 2016).

Deltagande i studier

Vissa studier skriver om att det kanske ar oetiskt att intervjua foraldrar vars barn har dott eller
kommer att do, pa grund av att det &r ett kansligt amne. Men i exempelvis Steele, Cadell,
Siden, Andrews, Quosai & Feichtinger, (2014) och D’ Agostino et al., (2007) uttrycker
foraldrarna att det har varit skont att vara med i studier, skont att fa beréatta om den palliativa
fasen, doden och barnet. Detta indikerar att det finns ett behov av att fa prata om det svara,
och behovet finns bade innan och efter att barnet har dott. En kvantitativ studie som har
undersokt hur fordldrar tycker det har varit att delta i studier nér deras barn har varit allvarligt
sjukt visar att majoriteten kanner att det har varit valdigt vardefullt fér dem att delta. Det var
ingen av foraldrarna som hade angrat att de deltagit. De uppgav att de deltog for att fa prata
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om och dela sina erfarenheter med andra. Foraldrarna tyckte att det var vardefullt att kunna
medverka i att hjélpa andra som var i samma situation och rekommenderade &ven foréldrar i
samma situationer att delta i studier (Steele et al, 2014). Aven i Monterosso et al., (2009)
studie tog forskarna upp att de fick intryck av att foraldrarna vardesatte mojligheten att fa
prata om deras barn sjukdom och det att barnet dott. De hoppades att de kunde hjélpa till att
forbattra den pediatriska palliativa omvardnaden sa att de familjer som i framtiden kom till att
uppleva det samma som dem fick lite battre forhallanden (Monterosso et al., 2009). Det &r
darfor bra om foraldrar far mojlighet att delta i studier och om sjukskoterskan uppmanar
foraldrarna att delta i dessa samt annars informera om att det ar bra om foéraldrarna soker sig
till stodgrupper dar de kan fa prata med personer som har varit i eller ar i samma situation
som dem.

Deltagarna i studierna valdes ofta ut med hjalp av lakare och onkologer som hade haft kontakt
med familjerna och gjorde en utvardering om dem var lampliga till att delta. Under vissa
intervjuer forekom det att en psykolog fanns med i rummet och det ibland erbjods aven hjalp i
form av psykolog vid behov efter deltagandet. | flera studier, till exempel van der Geest,
Darlington, Streng, Michiels, Pieters & van den Heuvel-Eibrink. (2014), har de foraldrar som
matt for daligt exkluderats och detta anser vi kan ha paverkat resultatet. Flera av studierna tar
sjalva upp i sin diskussion att detta kan ha paverkat resultatet. Anledningarna till att dessa
foraldrar mar samre &n andra skulle kunna grunda sig i att exempelvis deras behov inte har
tillfredsstallts och det skulle vara intressant att veta eventuellt vilka dessa behov ar.

Skillnader mellan médrar och féder

Manga studier inom detta forskningsomrade ar éverrepresenterade av modrar, vilket troligen
paverkar resultatet. Kanske hade resultatet blivit annorlunda om det hade varit fler fader som
valt att delta. | Decinque et al. (2008) studie framkommer det att fader och modrar anvander
sig av olika strategier for att hantera sorgen. Vi tanker att fader och mddrar har en del lika
men ocksa olika behov och att det skulle behtvas mer forskning som fokuserar pa
skillnaderna mellan de tva konen. Det kan bli fel att anvanda sig av ordet foraldrar i de studier
dar det nastan bara ar modrar representerade. En litteraturdversikt som har forskat pa just
konsskillnader inom pediatrisk palliativ vard kom fram till att den forskning som gjorts
baseras till 75 procent p4 modrars deltagande. De tar upp att begreppet “parental” anvénds i
forskningen medan det egentligen dr “maternal”, alltsd modrars perspektiv som belyses
(Macdonald, Chilibeck, Affleck., & Cadell., 2010).

Aven i denna litteraturéversikt ar det framforallt modrars perspektiv som belystes, i de 12
studierna ar det totalt 260 deltagare varav 192 var mddrar och 68 fader (74 procent modrar
och 26 procent fader), se tabell 2.

Fortsatt forskning kanske skulle fokusera mer pa faders perspektiv. Det hade varit intressant
om framtida forskning kunde gdora kohortstudier dar de jamfér modrars och faders upplevelser
och behov kring detta omradet. Det ar aven oklart i vissa studier dar bada foraldrarna har varit
med om det ar framst faders eller modrars perspektiv som askadliggjorts (Macdonald et al.,
2010).

Tabell 2. Antal deltagare i studien, fordelning mellan antal médrar och fader som deltagit i
artiklarna som vi inkluderat i litteraturdversikten.
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Artikel Antal modrar Antal fader Andra
vardnadshavare

Monterosso et al. (2008) 16 (67%) 8 (36%)

Monterosso et al. (2009) 52 (70,3%) 20 (27%) 2 (2,7%)

Thienprayoon et al. (2016) 11 (61%) 6 (33%) 1 (6%)

Decingue et al. (2008) 6 (67%) 3 (33%)

Robert et al. (2012) 7 (50%) 7 (50%)

D’Agostino et al. (2007) 5 (71%) 2 (29%)

James et al. (1997) 8 (67%) 4 (33%)

Saad et al. (2011) 23 (79,3%) 6 (20.7%)

Snaman et al. (2016) * * *

Vickers et al. (2000) 10 (62%) 6 (38%)

Yoshida et al. (2014) 54 (88,6%) 6 (9,8%) 1 (1.6%)

Dussel et al. (2009)

*

*

*

* Data saknas. Totalt 192 mddrar och 68 fader (74% modrar och 26% fader).

Kliniska implikationer

Det ar tydligt att att det &r gynnsamt att jobba personcentrerat, att se individen och familjen
bakom sjukdomen. Det &r viktigt att vi som sjukskaterskor individanpassar varden for olika
familjer och forsoker mota deras individuella behov. Vi maste se till barnets basta men sa
langt det gar ocksa tillmotesga foraldrarnas onskningar. Foraldrar ar experter pa sina barn sa
de ar en viktig resurs nar vi som vardpersonal ska ta hand om barnen. Det ar viktigt att
bemata familjerna pa ett 6dmjukt sétt samt att vara 6ppna for skillnader inom olika kulturer,
religioner och etniciteter. Sjukskéterskan maste kommunicera pa ett satt sa att bade foraldrar
och barn forstar, vara arliga samt inkludera familjen i beslutstagande. Vi maste lata
foraldrarna fa vara kvar i sina roller som foraldrar, erbjuda stod och visa véag for dem in i
sjukvarden. Nar man som vardpersonal har foljt en familj genom sjukdomen och det kommer
till att barnet dor ska uppféljning erbjudas.

Slutsats

| litteraturen ar den palliativa varden utformat fér vuxna och aldre manniskor medan den inte
tar upp mycket vad géller barn. Det att resultatet i denna litteraturéversikt har en tydlig
koppling till de fyra hornstenarna inom palliativ vard tyder pa att den pediatriska palliativa
varden har en god grund. Den pediatriska palliativa omvardnaden behéver dock utformas och
utforskas ytterligare samt inkluderas i den litteratur som handlar om palliativ vard. P& grund
av att det r oetiskt att forska pa doende barn ar det svart att fa dessa barns perspektiv, men
med hjélp av barnens foréaldrar kan vi som vardpersonal fa en djupare forstaelse. Med fortsatt
forskning samt att utforska skillnader hos fader och modrar kan vi uppna en hogre standard
for den pediatriska palliativa varden.
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férekommande Etisk godkant

under den sista
tiden i barnens liv
var trotthet,
undernéring och
smarta. Odem var
det symptom som
var mest
smaértsamt.
Foraldrarna
tyckte att
kommunikationen
med
vardpersonalen
var bra.
Foraldrarna
Onskade att
organiseringen av
varden var béttre,
att
kommunikationen
var battre samt att
bade manskliga
och materiella
resurser var mer
tillgangliga. De
rekommenderade
mer psykologiskt
stod pa
avdelningen.

Det foréaldrarna
tyckte var positivt
var om
vardpersonalen
larde kanna
familjen, att de
inkluderade
patienten och att
de informerade
om planer for
varden pa ett
empatiskt sétt. De
tyckte det var
negativt om
kontinuiteten
sviktade.

Medel kvalitet

Etisk godkant



Choices and
Control:
Parental
Experiences in
Pediatric
Terminal Home
Care

A
Comprehensive
Study of the
Distressing
Experiences ans
Support Needs
of Parents of
Children with
Intractable
Cancer

Vickers et al.
2000

Storbritannien

Yoshida et al.
2014

Japan

Beskriva
upplevelser av
hur foraldrar
tycker det &r att
varda sitt barn
hemma nér det ar
doende

Att undersoka
foraldrarnas
erfarenheter vad
géller den
pediatriska
palliativa varden
samt undersotka
vilka behov de
har.

Kvalitativ
Deskriptiv design

Icke-
standardiserade
intervjuer med 10
familjer

Thematic content
analysis - Burnard

Kvantitativ
Enkét

135 tillfragade
61 foraldrar
deltog, mestadels
maodrar

Deskriptiv analys

Bortfall delvis
beskrivet

Foréldrarna
foredrog att fa
varda sitt doende
barn hemma och
de flesta ville
ansvara for all
omvardnad kring
barnet, dven
medicinteknisk
vard.

Beskriver olika
faktorer som ar
stressande for
foralder, det ar
bland annat att se
att barnet blir
samre och forsta
att de inte kan
gora nagot at det.
Viktigt med stdd
fran personalen,
prata med
familjen och vara
narvarande samt
lata syskon fa
spendera tid med
det sjuka barnet,
fa uppdaterad
information om
barnets status och
behandling.
Viktigt att
vardpersonalen
hade en positiv
attityd.

Medel kvalitet

Det
framkommer
inte om den &r
etisk godkant
men
tidskriften dar
den ar
publicerad &r
etisk godkant.
Hog kvalitet

Etisk godkant
Har noggrant

beskrivet
metod



Looking
Beyond Where
Children Die:
Determinants
and Effects of
Planning a
Child’s
Location of
Death

2009

USA

Dussel et al.

Undersoka vilka
faktorer som ar
associerade med
var foraldrarna
planerar att sitt
ddende barn ska
fa do.

Kvantitativ
Retrospektiv
tvarsnittsstudie

Intervjuer med
140 foréldrar: de
flesta intervjuerna
var via telefon. 35
intervjuer var
face-to-face.

Bortfall tydligt
beskrivet. De har
undersokt
demografiska
skillnader mellan
de som har
deltagit och inte
och hittar inga
signifikanta
skillnader.

De flesta
foraldrarna hade
mojlighet att
planera vart deras
barn skulle fa do.
Det var mer
sannolikt att
barnet fick do
hemma om
foraldrarna hade
planerat vart
barnet skulle fa
do. Om
foraldrarna hade
planerat kénde de
sig &ven mer
forberedda pa
barnets dod, var
mer ndjda med
platsen barnet
fick d6 och det
var mindre
sannolikt att de
onskade att barnet
hade fatt d6 pa
nagon annan
plats. Bland de
som inte dog
hemma men hade
planerat var det
vanligare att
barnet dog pa
vardavdelning &n
pa akuten.
Moajlighet att fa
planera var
associerad med
att foraldrarna
tyckte kvaliteten
pa varden var
béttre.

Hog kvalitet

Etisk godkant



Bilaga 2
Soktabell

Sokmotor
Datum

Pubmed
23/2/2016
Pubmed
23/2/2016

Pubmed
23/2/2016

Pubmed
24/2/2016

Pubmed

24/2/2016

Pubmed
24/2/2016

Cinahl
24/2/2016

Sokord

Pediatric
Palliative Care
Pediatric
Palliative (care
OR nursing)
(family OR
parents)
Pediatric
Palliative (care
OR nursing)
(family OR
parents)
experience

Pediatric
Palliative (care
OR nursing)
Parents
(experience OR
perspective)

Pediatric
Palliative (care
OR nursing)
Parents views

Pediatric
(palliative OR
end-of-life care)
(parents OR
family)
improvement

Pediatric
Palliative Care
Parents Cancer

Begransning Antal

traffar abstrakt

Child 406
0-18y
Child 732
0-18y

Child
0-18y 58
Cancer

Child 36
Birth- 18y
Cancer

Child 6
Birth- 18y
Cancer

Child: 14
Birth-18 y
Cancer

Peer Review 54

Relevanta Granskade Valda

13

artiklar

Vickers et al.,
2000

Snaman et al.,
2016
Decinqgue et
al., 2008
Robert et al.,
2012
Thienprayoon
etal., 2015

Dussel et al.,
2009

Saad et al.,
2011

James et al.,
1997

D’Agostino et
al., 2007

Monterosso et
al., 2008
Monterosso et
al., 2009



Soktabell fortsattning

Datum Sokord Begrénsningar
(Limits)

Pubmed Pediatric
8/3/2016 Palliative Care
Cancer father

Pubmed Pediatric

8/3/2016  Palliative (care
OR nursing)
cancer father

Pubmed Pediatric

8/3/2016 Palliative (care
OR nursing)
father

Pubmed Pediatric child: birth - 18
8/3/2016  Palliative (care years

OR nursing)

(parents OR

family) needs

cancer

Pubmed Pediatric

8/3/2016 palliative (care
OR nursing)
(parents OR
family) needs
cancer

Pubmed Pediatric
10/3/2016  Palliative Care
review parents

Antal
traffar

12

36

55

93

Relevanta Granskade
abstract artiklar

0

1 1

1 1

4 2

3

4 2

Valda
artiklar

Yoshida et
al. 2014



