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Forord

“If you plant a tree, you nurture and give it support, so it grows to be a strong tree... But if
you don't, especially from a very early age, it gets damaged in some way and it becomes
twisted... Just as with children, they need that support...”

(Lydon, Hennings & Ryan Woolley, 2010 s 297)
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Sammanfattning:

Nér ett barns foralder drabbas av en inkurabel sjukdom &r det viktigt att se dem och deras
behov av stéd. Den palliativa varden &r en essentiell del i professionen som sjukskoterska,
som aven inkluderar anhdrigvard. Dessa narstaende &r ibland minderariga barn och
sjukskoterskan har som uppgift att ge professionellt stod till alla anhériga. Stodet till barnen
ar bristande och maste forbattras. Barnen har enligt lag ratt till denna information i samma
utstrackning som de vuxna anhdriga och informationen maste anpassas efter vart de befinner
sig i sin utveckling. Syftet var att beskriva barns upplevelser av att leva med en foralder i
livets slutskede samt deras behov av stdd fran sjukskdterskan. Litteraturstudien baseras pa atta
kvalitativa vetenskapliga artiklar, en mixad metod och en kvantitativ vetenskaplig artikel.
Alla ar analyserade enligt SBU:s, Statens beredning for medicinsk och social utvardering,
granskningsmall for kvalitativ forskningsmetodik. Litteraturstudiens resultat presenteras
under fyra kategorier varav en av dem har tva subkategorier. Kategorierna var: barnets
upplevda kanslor, copingstrategier, behov av information och behov av stéd. Resultatet har
visat att barnen anvénder sig av olika strategier for att hantera vardagen. Den tidigare trygga
vardagen har skakats om och barnen tvingas till att leva i en vardag med en ovisshet om nar
doden ska intraffa. Att exkludera dessa barn fran information gor att de kanner sig uteslutna
och det har negativa effekter pa bearbetningen efter foralderns déd. Barnen vill ha
information och mer stdd. Det ar darfor sjukskoterskans uppgift att informera foraldrarna om
vikten av information till barnen samt att se till att de tillgodoses med detta och eventuellt
annan form av stod, for att skapa goda forutsattningar for en bra bearbetning och chans till
aterhamtning.

Nyckelord: Palliativ vard, forlust, foralder, stod, barn, upplevelser



Abstract:

When a child's parents suffer an incurable disease, it is important to ensure these individuals
and their need for support. Palliative care is an essential part of the nurse profession that also
includes care of relatives. These relatives are sometimes minor children and the nurse's task is
to provide professional support to all family members. Children have the legal right to this
information just as much as the adult relatives and the information must be adapted to where
the children are in their development. The aim was to describe the children's experiences of
living with a parent in the end of life and their need of support from nurses. The literature
review is based on eight qualitative articles, one mixed approach and one guantitative article.
All were analyzed according to SBU, the Swedish Council for medical and social assessment,
review template for qualitative research. The result of the study was presented in four
categories of which one of them has two subcathegories. These categories were: the child's
perceived feelings, coping strategies, need of information and need of support. The results
have shown that children use different strategies to cope with everyday life. The former safe
everyday has been shaken and children are forced to live with an uncertainty about when the
parents death will occur. To exclude these children from information makes them feel left out
and it has adverse effects on processing the parents death. The children want information and
more support. It is therefore the nurses duty to inform parents of the importance of
information to the children and to ensure that the need of information is met and any other
form of support if needed, to create good conditions for processing and chance of recovery.

Keywords: Palliative care, parent, support, children, experiences



Innehallsforteckning

1] (7o o T T T TSP P TP U T TP UPUPPPRPPPIN 1
= 210 | U T SRR 1
Palliativ vard och vard i livets SIUtSKEOE .............cceiviiieieiciicecece s 1
Barnets ULVECKIING ......ooviieiiei e et 2
Stod och barnets DENOV @V SO ........cvviiiiiiiec s 3
Sjukskaterskans roll och fOrhAIININGSSAL ..o 4
Familjecentrerad OMVAIANAG .........cceuerereieieieieieeeeee et sesnes 4
o] o] F=T a0 g a1V ] [=T 4 [T USSR SR 5
ST b bRt b e bbbt ne s 5
12 o SRR 6
LIttEratUrSOKNING ....veiveeiecie ettt e e st e e e e s e s reeaeereesbeeteeneesreenneanes 6
Bearbetning och analys av artiklara.............cocoeeiiiniiee e 6
RESUITAL ...ttt et e s e st e te et e e s e e nte et e eseenreeneeane e ne e 7
Barnets upplevda KANSION............cociiiiic e 7
FOre dodsfallet INrAFFAt...........ccoveiiii i 7
Efter dodsfallet har INTrEffal.............ccooeiiii e 8
Barns anvandning av COPINGSLIAtEUIET..........civiiiieerie e sre e 9
Behov aVv iNFOMMALION ........coiiiiice e 10
2= 0101V AV (o o OSSR SRSRR 11
D] (U ST o] PSSP PRPRRPI 11
METOATISKUSSION ..ottt ettt sttt e e e e 11
RESUIALAISKUSSION ...ttt et e eeneesreeneeenes 12

R0 [0 57 L] SRRSO 15
Kliniska och forskningSimpliKationer ..............cocveiiiiiiieie e 15
T (=T £=] 0 15] 1] - OSSR 17
Bilaga 1 GranskningSmMall ..............oovoiiiiiiiie et
Bilaga 2 SOKIADEIL ..ottt

Bilaga 3 ArtIKEIOVEISIKL ........coviiiiiiiiiiee bbb



Inledning

Sjukdom och dad ar en naturlig och ofrankomlig del av livet (Milberg, 2013). Men da barn
mister en foralder handlar det inte ofta om en forvantad dod till foljd av alderdom, utan av
sjukdom eller olycka (Foster, 1990). Varje ar dor en foralder till ungefar 3500 barn (Nationellt
kompetenscentrum anhdriga, 2013). Detta ar en av de mest omskakande och stressande
handelser ett barn kan ga igenom och kommer sétta spar i barnet for resten av dennes liv
(Auman, 2007). FOr barn &r en foralders dod det som ger upphov till flest konsekvenser.
Barnet forlorar inte bara en person i dennes narhet, utan ocksa kéanslan av trygghet, kérlek och
omsorg personen gav barnet. Det leder ocksa till en instabilitet i vardagen och en forandring
av livssituationen (Dyregrov, 2007). | takt med att barn véxer upp formas nya relationer som
far olika stark innebord for barnet, men bandet till féraldern forblir det viktigaste (Foster,
1990). Det finns en felaktig tro om att barn inte sorjer lika l&nge och har lattare for att komma
Over foralderns dod och hdmta sig. Men i sjalva verket behover barn i sorg efter en
narstaendes dod kontinuerligt stod, radgivning och nagon som forstar sorgen de bar (Auman,
2007).

| var framtida roll som sjukskoterskor kommer vi méta barn som anhériga till de patienter vi
vardar i livets slutskede. Barn har ett behov av arlig och uppriktig information om en person i
dennes narhet drabbas av sjukdom och/eller dod. Informationen maste anpassas efter barnets
mognad och alder. Utan kunskap om hur barn reagerar, upplever och forstar en nara anhorigs
dod ar det svart att ge denna information sa barnet forstar den. Vi anser att
grundsjukskoterskeutbildningen inte har forsett oss med tillracklig kunskap inom omradet. Vi
hoppas darfor att synliggorandet av barns upplevda kénslor kan underlatta for sjukskdterskor
att identifiera barnets behov av stéd och vidta atgarder darefter.

I denna uppsats anvands orden familj, anhérig och narstaende synonymt.

Bakgrund

Palliativ vard och vard i livets slutskede

Nér en kurativ behandling inte langre & mdjlig handlar det enligt Socialstyrelsen (2013) och
WHO (2017) istallet om palliativ vard. Palliativ vard ar ett helhetsvardsbegrepp som syftar till
att forbattra livskvaliteten for den drabbade patienten och dess narstaende. Denna vard ska
uppfylla patientens psykiska, fysiska, sociala och existentiella/andliga behov, samt tillgodose
de narstaendes behov av stod. Palliativ vard delas in i en tidig och en sen fas. | den tidiga
fasen ar malet att forlanga livet och skapa hdgsta méjliga livskvalitet. Denna period kan paga
under nagra manader och vara i upp till flera ar (Socialstyrelsen, 2013a; WHO, 2017).

| den sena fasen ar den livsforlangande behandlingen avslutad och malet &r inte langre att
forlanga livet. Tiden handlar nu om veckor eller ndgon manad och malet &r att lindra lidande
och skapa en god livskvalitet den sista tiden (Socialstyrelsen, 2013a). | denna sista fas &r det
viktigt att fortydliga for patienten och dess anhoriga att det fortfarande finns saker kvar att
g6ra men att bota &r inte mojligt (Glimelius, 2013). Socialstyrelsen (2013a) beskriver de
palliativa hornstenarna, vilka &r fyra viktiga aspekter i detta skede. De omfattar
symtomlindring, narstaendestod, teamarbete mellan alla professioner samt kommunikation
och relation. Symtomlindring handlar om att lindra symtom som uppkommer i detta skede,
bade fysiska, psykiska och existentiella. Narstaendestdd gar ut pa att patienten och dess



anhoriga ska ses som en enhet. Stod till de dvriga familjemedlemmarna &r viktigt for att skapa
trygghet, detta leder i slutdndan till att de kan vara ett béattre stod till sin anhorig. Teamarbete
handlar om att alla professioner som arbetar runt patienten ska arbeta tillsammans. Alla
resurser ska utnyttjas for att pa basta satt kunna tillgodose patientens och de anhérigas behov.
Den fjarde hornstenen, kommunikation och relation, ar kanske den viktigaste. En
vélfungerande kommunikation mellan alla professioner, patienten och familjen &r véasentlig
for att varden ska fungera (Socialstyrelsen, 2013a).

Enligt Jakobsson, Andersson & Ohlén (2014) klassas det som livets slutskede da déden inom
en snar framtid inte ar en forvanande utgang. Livets slutskede ar en personlig upplevelse hos
den doende. Hen kan kanna saknad 6ver tidigare funktioner, formagor och livet fore
sjukdomen. Men livets slutskede kan ocksa identifieras av personer i den déendes omgivning,
sasom vardpersonal eller narstaende.

Barnets utveckling

Auman (2007) menar att manga barn blir skyddade fran sorg och fornekade att doden ar en
naturlig del av livet, medan doden forr var en naturlig del som accepterades av alla aldrar. Att
undvika doden leder till att forstaelsen av den blir mindre (ibid.). Barn och unga som saknar
livserfarenheten och coping-mekanismerna vuxna anvénder sig av vid forlust och sorg kan
darfor bli forvirrade och ha svart att forsta vad doden betyder och dess innebord. Oformagan
att forsta situationen och forvirringen kring den kan leda till kanslor sasom radsla och skuld
(ibid.).

Enligt Dyregrov (2007) &r barnets forstaelse av déden olika, beroende pa barnets alder. Ett
barn under fem ar uppfattar inte doden som ett permanent tillstand, utan tror att doden ar
reversibel. De forstar heller inte att doden drabbar alla och &r oundviklig. I denna alder
upplever barnet att tiden gar runt som en cirkel. En vaknar, ar vaken och gar sedan och lagger
sig for att sova. Detta upprepar sig sedan foljande dag, och dagen efter det. Det ar darfor inte
konstigt att barnet tanker att en forst lever, dér och sedan lever igen (ibid.). Trots att sma barn
har en bristande mognad och forstaelse av doden kan de reagera kraftigt vid ett dodsfall.
Redan barn under tva ar kan uttrycka forstaelse for att nagon ar borta och minnas detta lang
tid efterat (ibid.). Motet med doden vid 1ag alder ger barnet en mer mogen bild av vad doden
innebar, an vad ett jamnarigt barn som inte métt doden har (ibid.).

Dyregrov (2007) beskriver vidare hur formagan att visa empati och medkansla borjar
utvecklas redan i forskoledldern och fortsatter att utvecklas da barnet blir aldre. I takt med att
barnet aldras lar det sig ny kunskap och far en 6kad forstaelse for att kroppens olika delar har
en uppgift, och att deras gemensamma jobb &r att uppratthalla livet. Tidigare kunde barnet tro
att magen ér till for att ata och lungorna for att tala. Den 6kade kunskapen gor ocksa att barnet
kan forsta konsekvenserna av att de olika delarna forlorar sin formaga (ibid.).

Runt 8-12 ars alder sa borjar barnen fundera pa doden och vad som har orsakat den. De ar
nyfikna och vill ha en detaljerad bild pa vad som har hant (Foster, 1990). Barnet tanker pa
rattvisan kring doden och ddet. Barnet kan ocksa battre forsta konsekvenserna av ett dodsfall
pa lang sikt. Bade for barn i denna alder och i tonaren ar doden abstrakt, detta utvecklas
vidare i tonaren och forstaelsen av att doden &ar oundviklig 6kar, varpa den blir mer verklig
och personlig. | tonaren klarar barnet dven av att resonera och reflektera kring doden pa ett
djupare plan (Dyregrov, 2007).



Stod och barnets behov av stod

Socialt stod ar beskrivet som olika typer av stédjande och skyddande handlingar gentemot en
annan individ (Langford, Bowsher, Maloney & Lillis, 1997) som foregas av ett behov av
socialt stod och -natverk (Finfgeld-Connett, 2005). Det sociala stodet har efter en svar
situation ett positivt samband med forbattrad mental halsa (Finfgeld-Connett, 2005 &
Langford et al., 1997). Socialt stod delas upp pa olika sétt i olika studier. Enligt Finfgeld-
Connett (2005) ar socialt stod uppdelat i tva delar, emotionellt och instrumentellt, medan
Langford et al. (1997) delar in det sociala stodet i fyra delar: emotionellt-, instrumentellt-,
informativt- och bekraftande stod. Trots detta innehaller de olika uppdelningarna samma
information.

Emotionellt stod den typ av stdd som oftast beskrivs i samband med stddjande handlingar.
Detta ar orsaken till att emotionellt stod &r en sa viktig del i hur andra upplever det stod som
ges (Langford et al., 1997). Det emotionella stodets uppgift ar att lindra kénslor av osékerhet,
angest, stress, hopploshet, depression (Finfgeld-Connett, 2005) samt att kommunicera till
mottagaren att denne ar dlskad, uppskattad och vardefull. Detta sker genom uppvisande av
tillit, empati, ké&rlek och omsorg (Langford et al., 1997). Emotionellt stod behdver inte ges
ansikte mot ansikte, utan telefonsamtal, ett kort, skicka blommor och pa andra sétt visa ens
tillganglighet vid behov réacker langt. Andra satt att ge emotionellt stod ar genom att fysiskt
vara hos personen och lyssna, samtala samt anvanda humor som ett redskap for att distrahera
personen fran problemet (Finfgeld-Connett, 2005). Instrumentellt stod ar stod i form av
exempelvis foremal och tjanster, sasom finansiellt stod, mat, hjalp med barnpassning och
andra hushallssysslor (Finfgeld-Connett, 2005 & Langford et al., 1997). Det informativa
stodet anvands da personen stodet ges till &r i en stressande livssituation. Da ges rad och
information samt hjalp till personen som denne kan anvénda sig av i problemldsande syfte
(Langford et al., 1997). Den bekraftande delen av socialt stod handlar ocksa om information,
men denna information ges inte i problemlésande syfte, utan for att hdja personens
sjalvkansla och bekréafta personen (Langford et al., 1997).

Barn i sorg bearbetar det som har hant bade tankemassigt och kansloméssigt (Dyregrov,
2007). Reaktionen nar en foralder blir allvarligt sjuk och dor varierar beroende pa alder. Ett
mer dramatiskt uttryck ar daremot vanligare hos barn och ungdomar &n vuxna. Sorgen kan
uttrycka sig i form av somnstorningar, vrede, nedstamdhet och koncentrationssvarigheter
(Lindqvist & Rasmussen, 2014). Att barn som sorjer aterhamtar sig snabbare ar en myt enligt
Auman (2007). Barn i sorg har visat sig leda till bade fysiska och psykologiska effekter som
varierar i intensitet och kan paga i upp till flera ar. Darfor ar barn i sorg efter en narstaendes
dod i kontinuerligt behov av stod, radgivning och nagon som forstar deras sorg (Auman,
2007). Detta styrks av Socialstyrelsen (2013b) som ocksa trycker pa vikten for barnet att bli
inkluderat i sammanhanget. Det gors genom att ge barnet information om sjukdomen,
bakomliggande orsak, vilken vard och behandling foraldern far och hur prognosen ser ut for
tillfallet. Samt ge information om vem de kan prata med och vénda sig till med tankar eller
fragor som dyker upp.

Dyregrov rekommenderar att det vid samtal om déden med barn i upp till ungefar sju ars alder
ar viktigt att inte anvanda sig av abstrakta forklaringar till vart den narstaende tagit vagen. Ett
barn som blivit tillsagt att pappa sover kan bli radd dd mamman ska ga och lagga sig.



Forklaras dodsfallet som att personen rest bort, kan barnet bli radd da en anhérig ska resa ivag
och reagera kraftigt, trots att det bara ar korta resor (Dyregrov, 2007). Runt 8-12 ars alder
behover barnet detaljerad information om sjukdomsforloppet for att kunna hantera situationen
battre. Nar det galler tonaringar ar det viktigt att ge besked sa fort som majligt, annars ar
risken att de kanner sig krankta, bortglomda eller behandlade som smabarn. Det ar viktigt att
visa respekt for deras kanslor och vara 6ppen for samtal nar de sjalva vill. Tonaringar och
barn runt 8-12 ar oroar sig ofta 6ver sin sjuke foralder och kan kanna ett stort behov av att
stddja och hjalpa till (Foster, 1990). Enligt Enskar & Golsater (2014) ar det viktigt att barnen
fortsatter leva det livet som de hade innan foréldern blev sjuk. Ett liv med skola, vanner,
fritidsaktiviteter och intressen. Dessa rutiner ar en stor trygghet att falla tillbaka pa nar
grundtryggheten i vardagen &r oséker.

Sjukskoterskans roll och forhallningssatt

Enligt Halso- och sjukvardslagen 298 (SFS 1982:763) ska barnets behov av information
tillgodoses av halso- och sjukvarden om en foralder, eller annan vuxen barnet bor med, har en
psykisk storning eller funktionsnedséttning, missbrukar alkohol eller annat
beroendeframkallande medel, har en allvarlig sjukdom/skada eller ovantat avlider. Enligt
Patientlagen kapitel tre 68 (SFS 2014:821) ska informationen som ges till barnet anpassas
efter alder, mognad, erfarenhet, sprak eller andra forutsattningar av betydelse. Genom
information om vad som sker och vad som ska gdras i vardandet blir barnet delaktigt och
malet &r att minska radsla och oro. Att forbereda barnet infor olika moment ar nddvandigt for
att minska lidande och smarta. Trots att det kan oroa en del barn, ar de positiva effekterna av
information dominerande och motet med varden paverkas i en positiv riktning (Enskar et al.,
2014).

Sjukskoterskan ansvar ar enligt ICN:s etiska kod for sjukskoterskor (2014) och
Patientsékerhetslagen (SFS 2014:821), att genom framjandet av patientsakerhet och god
omvardnad bedriva en god och saker vard. Sjukskéterskan ska ocksa utveckla system for att
skydda familjer och enskilda personer. Systemen ska dven skydda mot vardpersonalens
eventuellt felaktiga handlande (Svensk sjukskdterskeforening, 2014).

Forenta nationerna, FN, tog den 20 november 1989 fram en konvention for att starka barnets
rattigheter i samhéllet, barnkonventionen. Regeringen i de lander som skrivit pa och valt att
folja barnkonventionen, har det yttersta ansvaret och som uppgift att se till att barnets
rattigheter tillgodoses och respekteras (United Nations, 1989). Enligt artikel 1 i
Barnkonventionen avses alla manniskor under 18 ar vara barn. Artikel 17 avser barnets ratt av
tillgang till information, sérskilt sadan information som kan framja barnets sociala, andliga
och moraliska valfard samt dess fysiska och psykiska halsa (United Nations, 1989).

Familjecentrerad omvardnad

Benzein, Hagberg och Saveman (2012c) beskriver hur familjen inom familjecentrerad
omvardnad ses som en helhet. Relationen mellan sjukskoterskan och familjen ska vara jamlik
och kannetecknas av 6msesidighet. Bade sjukskdterskan och familjen har styrkor och en
kompetens som ska tas i beaktande vid varden av en familjemedlem. Sjukskoterskan har en
professionell erfarenhet, medan familjen har personlig erfarenhet och expertis om familjen
och dess medlemmar. Det ska finnas en dialog mellan de olika parterna, familjen ska ta del av
sjukskaterskans expertis pa samma satt som sjukskoterskan ska lyssna och lara av familjen.



Genom dialogen far bade familjen och sjukskdaterskan en dkad forstaelse av den andras
situation och utgangspunkt (Benzein, Hagberg & Saveman, 2012c).

Tidigare har det enligt Benzein et al., (2012c) forutséatts att personalen ar experterna och de
som vet bast i de flesta situationer, men inom familjecentrerad omvardnad ska sjukskoterskan
inte se sig sjalv som den enda experten. Sjukskoterskor som gor detta haller ofta avstand,
anser sig inte ha tid med familjen och lyckas inte skapa en bra kontakt samt upplever att de i
sitt arbete blir granskade och iakttagna av familjen. Medan en sjukskdterska som bjuder in
familjen i varden, anvander sig av familjens expertis och arbetar tillsammans med familjen
inte upplever detta. Beroende pa hur sjukskoterskan ser pa familjen, som motstravig och icke-
foljsam eller tillmotesgdende och samarbetsvillig kommer de behandlas olika. | sddana
situationer bor sjukskéterskan uppmarksamma sitt eget agerande och synsatt, samt fundera
éver hur det kan komma att paverka framtida méten, varden och den fortsatta relationen med
familjen (Benzein et al., 2012c).

Definitionen av en familj ar traditionellt sett personer som ar férbundna till varandra genom
aktenskap eller blodshand. Denna syn pa familj har dver tid forandrats och &r inte idag langre
den sjalvklara konstellationen. De personer som sager sig vara en familj ar detta, oavsett
blodsband eller lag (Benzein, Hagberg & Saveman, 2012a). En familj fungerar som ett system
dar alla delar paverkar varandra. Forandringar, bade positiva och negativa, som paverkar en
familjemedlem kommer samtidigt paverka de andra deltagarna i systemet och familjen.
Sjukdom paverkar darfor inte enbart den sjuke, utan ocksa manniskorna i dennes narhet och
omgivning (Benzein, Hagberg & Saveman, 2012b).

Problemformulering

| det palliativa skedet i livet har sjukskoterskan en vital roll nar det kommer till att varda
patienten och arbeta for att uppna en skélig livskvalitet. Den palliativa varden inriktar sig
aven pa familjen och sjukskoterskan har som uppgift att stotta de anhoriga i deras bearbetning
och sorg. Till dessa anhdriga hor dessutom barnen. Barn till foréldrar i livets slutskede &r i
behov av stod och att bli sedda. Pa sjukhus idag upplever manga sjukskoterskor stress och
tidsbrist vilket leder till att barn kanske inte far det stod de ar i behov av utav vardpersonal, da
arbetstiden gar at till annat. Okunskap i hur barn upplever tiden fore foralderns dod och efter
ar ocksa nagot som kan gora att sjukskoterskor inte vagar ge barn det stod de behdver utav
rédsla for att gora situationen varre. Genom att uppmarksamma och fortydliga barns
upplevelser av att ha en foralder i livets slutskede, kan sjukskoterskan lattare svara till deras
behov och ge dem det stdd de behdver.

Syfte

Syftet med litteraturstudien &r att beskriva barns upplevelser av att leva med en forélder i
livets slutskede samt deras behov av stod fran sjukskaterskan.



Metod

Litteratursokning

Ett litteraturbaserat examensarbete anvéands for att fordjupa och 6ka kunskapen kring ett visst
omrade (Dahlborg Lyckhage, 2012). Darfor genomfordes en litteraturéversikt enligt Friberg
(2012). Litteratursékningen inleddes med en informationssokning for att fa en 6versikt dver
det valda omradet. Darefter paborjades en mer specifik sokning for att hitta material till
uppsatsen. Databaserna CINAHL, PubMed och Scopus anvéndes for att hitta relevanta
artiklar till studien. For att fa fram artiklar anvandes olika MeSH termer och CINAHL
headings som sokord (se Bilaga 1). Det fanns svarigheter att fa fram artiklar som berorde det
valda problemomradet, trots att manga olika kombinationer av sokord gjordes. Darfor togs
beslutet att ocksa anvanda sokord som inte var MeSH termer eller CINAHL headings. Dessa
ord var: support, cancer, teenagers, experiences och coping. Orden gjorde det méjligt att fa
fram artiklar som inte tidigare hittats genom enbart anvandningen av synonyma MeSH termer
eller CINAHL headings.

Artiklar som inkluderades skulle vara skrivna pa engelska och komma fran Europa, USA eller
Australien for applicerbarhetes skull och s6kningarna begransades darefter. For att fa fram
artiklar som berorde barn och ungdomar i alla aldrar anvéndes begransningar sasom “all
child” och “birth-18 years”. For att séikra kvaliteten pa uppsatsen soktes endast artiklar gjorda
mellan ar 2007 - 2017. | CINAHL anvandes begransningen “peer reviewed” for att fa fram
artiklar som blivit granskade for sin kvalitet av sakkunniga. I PubMed anvandes “full text”
eller “free full text” for att endast i fram artiklar som kunde ldsas i sin helhet. I Scopus
anvandes begriansningen “article” da annan form av litteratur inte var av intresse.

En detaljerad beskrivning av begransningar, urval och sékord finns i bilaga 2.

Bearbetning och analys av artiklarna

Urvalet paborjades med en genomlasning av titlar och abstract for att hitta artiklar relevanta
for litteraturstudien. De artiklar vars abstract passade for litteraturstudiens syfte, lastes sedan i
sin helhet. Utav artiklarna som lastes i sin helhet valdes 12 att granskas mer djupgaende med
hjéalp av SBU:s, Statens beredning for medicinsk och social utvéardering, granskningsmall for
kvalitativ forskningsmetodik (Statens beredning for medicinsk och social utvardering, 2014).
Av de granskade artiklarna valdes tio som ansags ha tillrackligt hog kvalitet och vara av
relevans for syftet. Enligt granskningsmallen (Statens beredning fér medicinsk och social
utvardering, 2014) var sex av de valda artiklarna av hdg kvalitet och fyra artiklar av medelhdg
kvalitet. Atta artiklar med kvalitativ design, en artikel med kvantitativ design och en artikel
med mixad metod valdes.

Nio studier var etiskt godkanda. En studie ndmner inget om etiska stéllningstaganden, men
det framkommer i texten att den ar godkand av granskningsnamnden fran det universitet
forskarna tillhér, samt av det hospice dér studien dgde rum. | vissa studier beskrivs det etiska
aspekterna mer utforligt &n andra. Lagen om etikprévning av forskning som rér ménniskor
(SFS 2003:460) &r avsedd att skydda den enskilda manniskan och respekten for
manniskovardet vid forskning. Vid forskning pa personer under 18 ar skall vardnadshavarna
ges information och dem skall ge samtycke till forskningen enligt paragraf 16 och 17.



Forskning pa person under 15 ar far inte genomforas trots vardnadshavarens samtycke om
forskningspersonen motsatter sig att den utfors.

| fem av studierna intervjuades deltagarna i vuxen alder. Gemensamt for alla var att de hade
forlorat en forélder under sin barndom, som i foreliggande litteraturstudie avser barn och unga
upp till 19 ar. Trots att ett barn avser person upp till 18 ars alder valdes artiklar med barn och
unga upp till 19 ar anda, da dessa ansags innehalla information relevant for litteraturstudien.

Artiklarna har lasts igenom flera ganger for att fa en 6kad forstaelse for innehallet. Den
fortsatta analysen av resultatet gick ut pa att hitta likheter i studierna utifran barnens
upplevelser. Sadant som barnen i studierna kontinuerligt beskrev, sammanstéalldes till foljande
kategorier: barnets upplevda kanslor, copingstrategier, behov av information och behov av
stod.

Resultat

Resultatet presenteras i fyra kategorier dar den ena ar uppdelad i tva subkategorier, vilka
redovisas i tabellen nedan.

Kategorier Upplevda Copingstrategier | Behov av Behov av stod
kénslor information

Subkategorier | Fore dodsfallet
intraffat

Efter dodsfallet
har intraffat

Barnets upplevda kanslor

Fore dodsfallet intraffat

Tre studier visar att barnen, redan vid faststéllandet av foralderns diagnos, upplevde kéanslor
av sorg och oro (Buchwald, Delmar, & Schantz-Laursen, 2012; Karlsson, Andersson &
Hedman Ahlstrom, 2013; & Kennedy & Lloyd-Williams, 2009). | tre artiklar beskriver
barnen kanslor av ensamhet i samband med foralderns sjukdom (Dehlin & Martensson, 2008;
Karlsson et al., 2013 & Sveen, Kreicbergs, Melcher & Alvariza, 2015). Kénslan av ensamhet
uppkom trots att de hade familj och vanner runt sig, och var ofta relaterat till kénslor av att
ingen riktigt forstod dem (Dehlin et al., 2008 & Karlsson et al., 2013) eller for att barnet
forsokte skydda sina familjemedlemmar fran sorg, genom att halla sin sorg for sig sjalv
(Patterson & Rangganadhan, 2010 & Sveen et al., 2015). | tva studier uppgav barnen att det
var skont att fa vara ensam (Dehlin et al., 2008 & Patterson et al., 2010), da kunde en fa vara
ledsen och sorja ifred (Patterson et al., 2010).

Da foraldern var stabil i sin sjukdom kunde barnen nastan glomma av att féraldern var déende
och tanka att sjukdomen inte var sa farlig (Buchwald et al., 2012). Men nar foraldern
uppvisade tecken pa sjukdomen, dess behandling och hur det paverkade dem negativt,
paverkades barnens kéanslor i samma riktning (Buchwald et al., 2012; Kennedy et al., 2009 &
Sveen et al., 2015). Speciellt da foraldern forsamrades i sin sjukdom drabbades barnen av
kanslor av oro (Buchwald et al., 2012). Forsamringen var ett tecken pa att sjukdomen




forvarrades och att doden oundvikligt ndrmade sig (Buchwald et al., 2012; Dehlin et al., 2008
& Sveen et al., 2015) vilket gjorde det hela mer verkligt (Buchwald et al., 2012). S&ttet
sjukdomen forandrade foraldern, bade personlighetsmassigt och kroppsligt gjorde att barnen
kunde borja sakna sin foralder redan innan den gick bort (Karlsson et al., 2013). Trots att
foralderns sjukdom lag i bakhuvudet hos barnen hela tiden (Kopchak Sheehan, Murray Mayo,
Christ, Heim, Parish, Shahrour & Burke Daucker, 2016) forsokte de leva ett sa normalt liv
som mojligt (Dehlin et al., 2008; Ellis, Dowrick, & Lloyd-Williams, 2013; Karlsson et al.,
2013 & Kennedy et al., 2009).

Att ha kvar viss kontinuitet i vardagen var betydelsefullt. Det skapade kénslor av stabilitet och
normalitet i den Ovrigt kaotiska vardagen (Ellis et al., 2013). Daremot fick familjen, och
speciellt den sjuka foraldern, en allt storre roll i livet (Dehlin et al., 2008; Karlsson et al., 2013
& Kopchak Sheehan et al., 2016). | tva studier beskriver barnen att det var viktigt att vara
nara den sjuka foraldern och skapa minnen. Kénslan av narhet och deras minnen med
foraldern var ett satt som skulle komma att gora sorgen efter dodsfallet mer hanterbar (Dehlin
etal., 2008 & Karlsson et al., 2013). | en artikel beskriver barnen att livet inte sag sa
annorlunda ut, men att det k&ndes annorlunda (Kennedy et al., 2009). Samtidigt beskriver
kéanslor av skillnader i roller, forhallanden och praktiska arbetsuppgifter sdsom att hamta
yngre syskon fran skolan och ta ett storre ansvar i hemmet, vilket styrks av ytterligare fyra
studier (Dehlin et al., 2008; Kennedy et al., 2009; Kopchak Sheehan et al., 2016 & Patterson
etal., 2010).

Efter dodsfallet har intraffat

Vid foralderns dod uppstod starka kanslor hos barnen, det var det vérsta som kunde héanda och
kanslan var svar att beskriva med ord (Dehlin et al., 2008 & Sveen et al., 2015). Dodsfallet
var svart att forsta och acceptera (Dehlin et al., 2008) samtidigt som det kunde vara en lattnad
(Karlsson et al., 2013 & Sveen et al., 2015). De barn som under sjukdomstiden haft mindre
kontakt med foréldern 6nskade att de spenderat mer tid med denne och sérjde dven detta
(Dehlin et al., 2008). Tiden fore dodsfallet var ofta intensiv och anstrangande bade fér barnet
och foraldern. Lidandet foralderns sjukdom forde med sig mot slutet var svar for barnen att
se. Foralderns dodsfall betydde ett slut pa lidandet, vilket kunde kannas som en lattnad for
barnet (Karlsson et al., 2013 & Sveen et al., 2015).

Barnen sorjde inte bara foraldern, men ocksa det liv de haft tillsammans med hogtider,
fodelsedagar och aktiviteter de gjort tillsammans. Men ocksa att foraldern inte skulle delta i
viktiga handelser som skulle komma att ske i barnets framtid, sdsom examen, giftermal och
barn (Dehlin et al., 2008; Karlsson et al., 2013; Kennedy et al., 2009 & Sveen et al., 2015).
Trots sorgen ville barnen efter foralderns dod, ga tillbaka till sitt vanliga liv med skola och
vanner (Karlsson et al., 2013; Kopchak Sheehan et al., 2016 & Sveen et al., 2015). Skolan och
vannerna var ocksa ett satt for barnet att fokusera pa nagonting annat an sorgen (Sveen et al.,
2015).

Det fanns en radsla hos barnet att glomma bort foraldern (Karlsson et al., 2013), da foraldern
hade en fortsatt stor roll i barnets liv trots bortgangen. Barnet kunde anvéanda sig av olika
metoder, sasom foton, videofilmer, brev och ljudinspelningar for att minnas foraldern (Brewer
& Sparkes, 2011 & Karlsson et al., 2013). Barnet kunde ocksa gora saker de tidigare hade
gjort tillsammans. | en artikel beskriver en pojke att hans pappa lart honom simma, och att de
ofta gjort det tillsammans. Denna gemensamma hobby fortsatte pojken med efter pappas dod
som ett satt att minnas honom pa (Brewer et al., 2011). | tva artiklar beskrev barnen att de



kunde fortsatta kannas forélderns narvaro (Brewer et al., 2011 & Kopchak Sheehan et al.,
2016) och att de kunde prata med dem och be om rad, trots att foraldern inte langre var fysiskt
narvarande (Brewer et al., 2011).

De handelser barnen gick igenom, och erfarenheterna de fick av dem, var sadana de skulle
béra med sig for resten av sina liv. Barnen berattar ocksa att deras varld foralltid kommer att
vara forandrad, da de sjalva var formade av foralderns bortgang (Dehlin et al., 2008 &
Kopchak Sheehan et al., 2016). | fyra artiklar uppgav barnen att erfarenheten inte bara var
negativ, utan den ocksa hade gett dem vardefulla lardomar (Brewer et al., 2011; Dehlin et al.,
2008; Karlsson et al., 2013 & Kennedy et al., 2009). | fem artiklar uppger barnen att andra
saker hade blivit viktiga i livet, saisom familjen (Brewer et al., 2011; Dehlin et al., 2008;
Karlsson et al., 2013; Kennedy et al., 2009 & Kopchak Sheehan et al., 2016), livet i sig och
alla de smasaker som tidigare tagits for givet (Brewer et al., 2011 & Karlsson et al., 2013). De
jamforde sig sjalva med deras jamnariga vanner som var mer ytliga och fokuserade pa
materiella ting (Dehlin et al., 2008) och kunde tydligt se hur deras erfarenheter hade gjort dem
mognare (Dehlin et al., 2008 & Karlsson et al., 2013). | en artikel beskrev pojkar att de hade
lart sig att hantera sin ilska battre och inte ga i forsvar utifran kanslor i situationer som gjort
dem arga (Brewer et al., 2011).

| tva artiklar beskriver barnen positiva kanslor relaterade till att ta hand om nagon och hjalpa
till (Brewer et al., 2011 & Kennedy et al., 2009). Férmagan till empati och sympati var ocksa
egenskaper som vuxit genom erfarenheterna (Brewer et al., 2011 & Dehlin et al., 2008).
Barnen visade mer respekt for andra manniskor, speciellt aldre, och moralen hade ocksa
paverkats (Dehlin et al., 2008). Egenskaperna visade sig paverka ett senare yrkesval, da det
blev viktigare att arbeta med nagonting vardefullt, garna med att hjalpa manniskor, an att
tjana pengar (Brewer et al., 2011 & Dehlin et al., 2008).

Barns anvandning av copingstrategier

| atta av studierna visade det sig att barnen anvéande sig av olika strategier for att hantera att
foraldern var sjuk och déende (Brewer et al., 2011; Buchwald et al., 2012; Dehlin et al., 2008;
Karlsson et al., 2013; Kennedy et al., 2009; Kopchak Sheehan et al., 2016; Patterson et al.,
2010 & Sveen et al., 2015). Fysisk aktivitet utdvades av manga och var ett satt att fa komma
bort och tanka pa annat (Brewer et al., 2011; Buchwald et al., 2012 & Kopchak Sheehan et
al., 2016). Att vara fysiskt aktiv var ett satt att fa ge uttryck for den aggression de hade
gentemot sjukdomen som deras forélder hade drabbats av, och det tillférde barnen energi som
hade en positiv aspekt pa lindring av angest och depression (Brewer et al., 2011).

Vissa barn valde att inte tala eller tanka pa det som var jobbigt, pratades det inte om behdvde
det inte tankas pa enligt barnen (Dehlin et al., 2008 & Sveen et al., 2015). Barnen ville
fortsatta leva sa normalt som majligt (Dehlin et al., 2008; Karlsson et al., 2013; Kennedy et
al., 2009 & Sveen et al., 2015). Detta var nagot som foraldrarna garna sag att barnen gjorde,
de ville att barnen skulle fortsétta leva sitt liv som innan (Dehlin et al., 2008; Kopchak
Sheehan et al., 2016 & Kennedy et al., 2009). Att prata med sin familj och den déende
foraldern var nagot som upplevdes som jobbigt men inget som angrades i efterhand. Tvartom
sa var det en lattnad att fa gora det (Dehlin et al., 2008 & Sveen et al., 2015).

Att ha kontroll dver situationen var ett annat satt att hantera den pa. Barnen valde ibland att
stanna hemma for att kunna vara beredd pa om det skedde nagon forandring i foralderns



sjukdomstillstand. Pa detta satt behdvde de inte oroa sig for vad som eventuellt kunde véanta
dem nar de kom hem igen (Buchwald et al., 2012 & Dehlin et al., 2008). Vissa gav upp
hoppet redan nar diagnosen stalldes, trots ovetskapen om hur prognosen for framtiden sag ut
(Dehlin et al., 2008 & Karlsson et al., 2013). Andra valde att leva pa hoppet och tankte att
positivt tankande kunde fa foraldern att klara sig igenom sjukdomen (Buchwald et al., 2012 &
Dehlin et al., 2008).

Strategierna skiljde sig at mellan alla individer men alla hade nagot satt att distrahera sig pa
(Brewer et al., 2011; Buchwald et al., 2012; Kennedy et al., 2009; & Kopchak Sheehan et al.,
2016). Att agna sig at en passion gav meningsfullhet och en kénsla av lycka i vardagen
(Brewer et al., 2011). | fem studier utévades andra typer av aktiviteter. Det kunde vara att
agna sig at nagot intresse som exempelvis musik, skriva texter, umgas med vanner eller d&gna
tid at sin religiosa tro (Brewer et al., 2011; Dehlin et al., 2008; Kennedy et al., 2009; Karlsson
etal., 2013 & Patterson et al., 2010).

Behov av information

Barnen hade ett behov av information om féralderns sjukdom och ville kontinuerligt bli
underattade om prognosen (Dehlin et al., 2008; Ellis et al., 2013; Karlsson et al., 2013;
Patterson et al., 2010 & Sveen et al., 2015). Att bli utlamnad fran information om sin forélder
gjorde att barnen kande sig uteslutna, bortglémda och ensamma (Ellis et al., 2013; Patterson
etal., 2010 & Sveen et al., 2015).

Informationen som barnen fick varierade. En del fick allt beréttat till sig, andra fick en
forvrangd bild av sanningen och andra fick ingen information alls (Buchwald et al., 2012;
Patterson et al., 2010 & Sveen et al., 2015). Anledningen till att féraldrarna gav bristande
information till barnen var oftast ett satt for foraldrarna att skydda dem fran hemskheterna
(Ellis et al., 2013; Karlsson et al., 2013 & Patterson et al., 2010). Barnen ville daremot ha
denna information. Det var ett satt for dem att kunna forbereda sig infér vad som skulle handa
och for att fa en okad forstaelse (Dehlin et al., 2008 & Patterson et al., 2010). | en studie
visade det sig att 30 procent av deltagarna inte hade blivit underrattade om att deras foralders
dod var néra (Grenklo-Bylund, Kreicbergs, Uggla, Valdimarsdottir, Nyberg, Steineck &
Furst, 2015). | en annan namns det att sonen fick informationen om att sjukdomen var dodlig
tre veckor innan foraldern gick bort (Patterson et al., 2010).

Att bli exkluderad fran information var jobbigt (Ellis et al., 2013 & Sveen et al., 2015) och
manga onskade att sjukvardspersonalen hade berattat for dem (Karlsson et al., 2013 & Sveen
et al., 2015). Men barnen kande sig kluvna infor att fa information. Informationen kunde
innebara ett negativt besked eller innehalla fakta som dem inte ville hora. Vilket kunde ha en
ogynnsam inverkan pa dem i form av nedstamdhet (Dehlin et al., 2008). Att inte fa korrekt
och exakt information gav oro (Ellis et al., 2013) och beteendeproblem (Kennedy et al.,
2009). Barnen kunde ocksa ibland dra egna slutsatser utifran beskedet dem hade mottagit.
Dessa slutsatser var ibland orealistiska men blev verklighet for barnen (Dehlin et al., 2008). 1
en studie visade det sig att kadnslorna man upplevde i barndomen nar man inte fick réatt
information om vad som pagick med foraldern hangde med i det vuxna livet (Ellis et al.,
2013).
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Behov av stod

| fyra av studierna uttryckte barnen att de géarna ville ha nagon att prata med under denna
period i livet (Karlsson et al., 2013; Kennedy et al., 2009; Patterson et al., 2010 & Sveen et
al., 2015). Det lattade pa manga av de kanslor som barnen bar pa (Karlsson et al., 2013) och
underlattade bearbetningen (Sveen et al., 2015). Stodet kunde involvera stod fran véanner,
familj och professionell hjalp som exempelvis kurator, det palliativa teamet, sjukskoterska
eller annan vardpersonal (Brewer et al., 2011; Dehlin et al., 2008; Karlsson et al., 2013 &
Sveen et al., 2015).

Stodet fran vanner hade en stor betydelse (Dehlin et al., 2008; Karlsson et al., 2013; Kennedy
et al., 2009; Patterson et al., 2010 & Sveen et al., 2015). Vannerna fick dem att tdnka pa annat
for en stund och de fick aterga till sitt “normala” liv for ett tag (Brewer et al., 2011; Dehlin et
al., 2008; Ellis et al., 2013 & Kennedy et al., 2009). Vissa barn valde att 4nda inte beréatta for
sina vanner om situationen (Dehlin et al., 2008; Kopchak Sheehan et al., 2016; Patterson et
al., 2010 & Sveen et al., 2015). De kénde att vannerna inte riktigt forstod vad det handlade om
(Dehlin et al., 2008; Karlsson et al., 2013 & Patterson et al., 2010). Andra ville inte bli
behandlade annorlunda (Dehlin et al., 2008 & Sveen et al., 2015) och vissa 6nskade att stodet
fran vanner hade varit battre (Dehlin et al., 2008; Karlsson et al., 2013 & Patterson et al.,
2010). Personer med liknande erfarenheter var ett bra stod. Det var latt att skapa ett band till
dem och kanslor av ensamhet blev mindre, da de visste att det fanns ndgon som forstod vad de
gick igenom (Brewer et al., 2011; Kopchak Sheehan et al., 2016 & Patterson et al., 2010).
Stod fran familjen var betydelsefullt under tiden da foraldern var sjuk (Dehlin et al., 2008;
Karlsson et al., 2013 & Sveen et al., 2015;). | tva studier namnde barnen att det fanns en
Onskan om att prata mer med sin familj. Men de ville inte belasta foraldrarna ytterligare och
holl darfor sina kénslor samt problem for sig sjalv (Kennedy et al., 2009 & Sveen et al.,
2015).

Att inte fa hjalp med bearbetningen av sina kanslor kunde ibland leda till att barnen tog ut
dem i form av ilska och frustration pa sina vanner (Patterson et al., 2010). En del barn tyckte
att stodet fran sjukvardspersonalen, men &ven kuratorer och det palliativa teamet, var bra da
de valt att s6ka trost hos dem (Dehlin et al., 2008 & Karlsson et al., 2013). | tva studier
uttryckte barnen en dnskan om mer stod fran sjukvarden (Karlsson et al., 2013 & Sveen et al.,
2015). Andra uttryckte att de inte ville ha nagot professionellt stod (Dehlin et al., 2008 &
Karlsson et al., 2013) da de upplevde att det inte fanns nagon som kunde hjélpa dem (Dehlin
et al., 2008). Andra resonerade att de inte ville prata med nagon som de inte kande sedan
tidigare (Karlsson et al., 2013).

Diskussion

Metoddiskussion

Da syftet med uppsatsen var att beskriva barns upplevelser av att leva med en foralder i livets
slutskede samt deras behov av stod fran sjukskoterskan, passar artiklar med kvalitativ metod
bra eftersom personligt upplevda kanslor ska undersokas (Kjellstrom, 2012 ). Darfér valdes
medvetet atta artiklar med kvalitativ metod och en med mixad metod.
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Den forsta litteratursokningen som gjordes for att fa en 6versikt over problemomradet gjordes
i Cinahl och PubMed, da dessa ar inriktade pa medicin och omvardnad. Det visade sig att det
inte fanns mycket forskning inom det valda omradet, darfor valdes dven databasen Scopus for
inh&mtning av litteratur. Den forsta specifika sokningen gjordes i Scopus med hjélp av en
kombinationssokning, det ledde fram till fem av de valda artiklarna. Sedan hamtades fyra fran
Pubmed och en fran Cinahl.

Artiklarna skulle vara publicerade mellan 2007 - 2017 for att resultatet skulle innehalla ny och
aktuell forskning. Begransningarna resulterade i en artikel fran USA, en fran Australien och
atta fran Europa, varav fyra av dessa ar fran Sverige. Trots att sorg och lidande ar manskliga
kéanslor och inte paverkas av var man kommer ifran, valdes artiklar fran dessa lander da de har
en vasterlandsk kultur vilket gor att kunskapen kan appliceras pa sjukvarden i Sverige. Att
anvanda dessa begransningar tillsammans med den begréansade tillgang pa forskning som
finns inom omradet, ses som en styrka for denna litteraturstudie.

De atta kvalitativa artiklarna har anvant sig av intervjuer som metod. Deltagarantalet varierar
fran fem till 33 deltagare. Det laga antalet deltagare i vissa studier kan ses som en svaghet da
det kan paverka resultatet och dess generaliserbarhet. Motargumentet till det ar att
intervjustudier ar en tidskravande insamlingsmetod (Danielson, 2012). Flertalet av de valda
studierna haller en hog kvalitet efter kvalitetsgranskning och liknande resultat hittades i flera
studier. Detta gjorde darfor att dessa artiklar inkluderades i denna litteraturstudie.

Sokstrategierna hade kunnat goras annorlunda men pa grund av tidsbrist s uteslots detta. Det
som hade kunnat goras pa annat sétt hade varit att prova andra sokord sasom terminaly ill
eller terminal care, for att eventuellt se vad den sokningen i kombination med de andra hade
gett for resultat. Det hade kanske lett fram till andra anvandbara artiklar. Orden support,
cancer, teenagers, experiences och coping ar inte MeSH termer. Hade MeSH termer anvants
istallet hade, med viss mdjlighet, andra relevanta studier kunnat fas fram. Trots detta valdes
de att behallas. Anledningen till det var att vid anvandandet av dessa vid litteratursokningen
gav det battre resultat och mer passande artiklar &n vid anvandandet av synonyma MeSH
termer. En annan aspekt som kan ha gjort att vardefulla artiklar har missats &r begransningen
fulltext.

Artiklarnas titel och abstrakt lastes forst, de som var relevanta for syftet lastes darefter i sin
helhet. De som valdes bort under litteratursokningen var artiklar som antingen var en review
artikel, case study eller inte innehdll relevant information fér uppsatsen. Analysen av
artiklarna innebar att de har lasts flera ganger om for att minska risken for feltolkningar. Da
en text dversatts fran ett sprak till ett annat kan misstolkningar till foljd av skildringar i
spraket uppkomma. For att forsoka undvika detta har artiklarna lasts upprepade ganger.

Resultatdiskussion

I resultatet framkommer det att barnen ké&nner ett stort behov av mer information (Dehlin et
al., 2008; Ellis et al., 2013; Karlsson et al., 2013; Patterson et al., 2010 & Sveen et al., 2015)
och mer stod (Karlsson et al., 2013; Kennedy et al., 2009; Patterson et al., 2010 & Sveen et
al., 2015). Detta inkluderar bade information och stod fran familj, vanner samt
sjukvardspersonal (Brewer et al., 2011; Dehlin et al., 2008; Karlsson et al., 2013 & Sveen et
al., 2015). Sjukskoterskan har ett ansvar att se dessa barn, da barn som forlorat en foréalder
under barndomen har visat sig ha en 6kad risk att drabbas av depression, emotionella problem
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och andra psykiska problem (Stikkelbroek, Bodden, Reitz, VVollebergh & van Baar, 2015).
Sjukskoterskan bor forsékra sig om att barnen har blivit forsedda med bra verktyg for att
skapa forutsattningar for en god bearbetning av det som sker och det som kommer att ske.
Stodet skulle kunna ges till barnen genom direkt kontakt med dem eller direkta atgarder. Det
kan aven ske indirekt genom att vanda sig till féraldrarna med information.

Aldre barn ar ofta i mer behov av detaljerad information medan de yngre saknar forstéelse av
doden (Dyregrov, 2007). De foréldrar som valde att inte dela med sig av all information om
sjukdomen och dess svarighetsgrad beskrev beteendeproblematik hos barnet efter diagnosen
(Kennedy et al., 2009). Darfor ar det av betydelse att fanga upp dessa barn och férebygga
denna ohalsa som kan uppsta. Den bristande informationen fran foraldrarna till barnen kan
bero pa deras egen radsla och angest, vilket gor att de har svart att se barnets behov (Golséater
et al., 2016) eller att avsikten &r att skydda dem fran sorg (Karlsson et al., 2013 & Patterson et
al., 2010). Sjukskaterskan bor darfor informera fordldrarna om de fordelar som finns med att
ge barnet information om sjukdomen och dess forlopp, men &ven de negativa effekterna av att
undangémma information. Att foraldrar som undanhaller information ofta angrar sig i
efterhand (MacPherson & Emeleus, 2007a) kan vara bra att meddela. Det ar ocksa viktigt att
se till att foraldrarna sjalva ar tillrackligt insatta i sin egen situation for att kunna prata med
sitt barn. Det visade sig att de aldre barnen gérna ville ha informationen om foraldern i ett
tidigt skede. Annars kéanner de sig forbisedda och behandlade som smabarn (Foster, 1990).
Att rada foraldrarna om att inte véanta for lange med att informera samt involvera barnet kan
darfor ses som en betydande forsta uppgift hos sjukskoterskan.

Nar en familj lyckas hantera situationen pa ett bra satt, genom att umgas mer och ha en 6ppen
kommunikation, leder det till en 6kad samhdrighet vilket har visat sig underlatta de pagaende
forhallandena (Dehlin et al., 2008 & Sveen et al., 2015). Att istallet inte kommunicera med
varandra leder till minskad sammanhallning, vilket har en negativ inverkan pa
familjemedlemmarna och kan leda till depression och angest (Benzein, Hagberg, & Saveman,
2014). Detta visar pa att familjen fungerar som ett system dar alla paverkar varandra, i bade
positiv som negativ bemarkelse. Stodet fran familj och sjukvardspersonal upplevdes som
positivt nar barnen mottog den (Dehlin et al., 2008 & Karlsson et al., 2013). Dock upplevde
manga barn ett behov av mer stod (Karlsson et al., 2013; Kennedy et al., 2009; MacPherson et
al., 2007a; Patterson et al., 2010 & Sveen et al., 2015). En del sjukskoterskor sager sig ha for
lite kompetens inom omradet vilket skapar en radsla for att uttrycka sig fel och misslyckas
(Golsater, Henricson, Enskér & Knutsson, 2016). Detta borde inte fa vara en ursakt for att
hindra barnen fran att fa det stod som de behdver av sjukskoterskan.

En typ av stdd som sjukskdterskan kan ge ar information och samtal med barnet. Nar
sjukskoterskan ska genomfora ett samtal med ett barn vars forédlder ar sjuk ar det viktigt att
informera om samtalet och dess syfte innan. En bra borjan pa ett samtal med ett barn ar att ta
reda pa vad barnet redan vet. Detta sker genom att lyssna och forsoka fa en forstaelse for hur
barnet ser pa situationen. Oppna och inbjudande fragor &r bra att inleda med, exempelvis
“Beritta vad som har hint med din pappa” (Enskér et al., 2014). Yngre barn kan ofta kdnna
skuld och skam 6ver sjukdomen som har drabbat foéraldern (MacPherson & Emeleus, 2007b).
Har ar det viktigt att beréatta att det inte ar barnets fel och det ar heller inte deras skyldighet att
bota sin foralder fran sjukdomen (Enskar et al., 2014).

Nér en foralder drabbas av en obotlig sjukdom kan barnen reagera med olika kanslor. Sorg,
ilska, oro eller aggression &ar nagra av de emotioner som kan uppsta (Buchwald et al., 2012;
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Karlsson et al., 2013; Kennedy et al., 2009 & Searles McClatchey & Wimmer, 2012). Vissa
barn ville spendera mer tid i hemmet med sin foralder (Buchwald et al., 2012; Dehlin et al.,
2008; Karlsson et al., 2013; Kennedy et al., 2009; Kopchak Sheehan et al., 2016 & Sveen et
al., 2015), medan andra flydde darifran (Dehlin et al., 2008 & Sveen et al., 2015). Detta visar
pa att barn reagerar olika och barnets alder ar en faktor som styr detta (Lindqvist et al., 2014).
Alla barn har egna copingstrategier for att hantera k&nslorna som uppkommer. Foraldrarna &ar
inte alltid medvetna om dessa strategier och vilket behov av stéd deras barn har. Det kan
istallet tolkas som exempelvis tonarstrots (Kennedy et al., 2009). Har kan sjukskdterskan ge
ett indirekt stod till barnen genom att forklara for foraldrarna att dessa copingmekanismer ar
ett satt for dem att handskas med situationen.

Informativt stdd &r en variant av stod som kan ges i stressande livssituationer (Langford et al.,
1997). I halso- och sjukvardslagen (SFS 1982:763) star det att barnets behov av information
ska tillgodoses av halso- och sjukvardspersonal och Socialstyrelsen (2013b) betonar vikten av
att ge barn information om sadant som ror den sjuka foraldern. Barnen uppger ocksa sjélva en
onskan om att fa information om den sjuka och déende foralderns sjukdom och prognos
(Dehlin et al., 2008; Ellis et al., 2013; Karlsson et al., 2013; Patterson et al., 2010 & Sveen et
al., 2015). Aven om barnen har ritt till information var det manga som inte fick det (Genko-
Bylund et al., 2015 & Patterson et al., 2010). En del sjukskoterskor uttrycker att det inte &r
deras ansvar att ta hand om barnen, utan att deras fokus ligger hos den sjuke samt att de inte
har tid for barnen (Golséter et al., 2016). Detta synsétt gar emot familjecentrerad omvardnad,
som &r det synsatt som bor anvandas i situationer av langvarig vard och svara
sjukdomstillstand, samt i situationer dar den sjuke har barn, speciellt under 18 ars alder.

En del sjukskoterskor vill inte 1agga sig i familjen och deras situation. De lagger heller inte
ner tid pa att lara kanna barnen eller skapa en relation till dem, da de anser att sadan
information inte ar nddvandig. Andra sjukskoterskor stravar efter att skapa en relation med
barnen och tar sig gérna tid att svara pa deras fragor. De later ocksa barnen hjélpa till och
delta i varden av sin foralder genom att exempelvis réatta till kudden eller ge nagonting att
dricka (Golséter et al., 2016). Att fa hjalpa till och ta hand om sin foralder véacker positiva
kanslor hos barnen (Brewer et al., 2011 & Kennedy et al., 2009). Inom familjecentrerad
omvardnad ses det som en styrka att komma nara, ha ett inbjudande och inviterande
forhallningssatt samt bjuda in familjen att hjalpa till i varden (Benzein et al., 2012c).

Att ha kontroll 6ver situationen var en copingmekanism barnen anvande sig av for att hantera
foralderns sjukdom (Buchwald et al., 2012& Dehlin et al., 2008). Da foralderns vard tog plats
i hemmet kande barnen en stérre kansla av kontroll da de kunde ta en storre del i varden runt
sin foralder (Dehlin et al., 2008). Sjukhusen ar daremot vardpersonalens hemmaplan. Miljon
pa sjukhus med all apparatur, ljud samt lukter kan kannas fraimmande. Vardpersonalen
hamnar i en maktposition relaterad till den beroendestallning patienten och dennes nérstaende
star i da de lagger patientens liv i vardens hander (Lidén, 2014). For utomstaende kan
sjukhusmiljon darfor k&nnas fientlig och kanslan av kontroll kan forsvinna.

Vid vard i palliativt skede ska arbetet utforas sa att det forbattrar bade patientens och dess
narstaendes livskvalitet (Beck-Friis et al., 2013). Den familjecentrerade omvardnaden &r icke
hierarkisk och ska bygga pa 6msesidighet samt forstaelsen av att bade sjukvardspersonal och
familjen har en kompetens som kan anvéndas for att forbattra patientens vard. Att arbeta
enligt detta synsatt innebar ocksa att de beslut som tas kring patienten ska goras tillsammans
med hela familjen (Benzein et al., 2012c). Genom att arbeta med en familjecentrerad
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omvardnadssyn kan en del av den kontroll som gar forlorad hos barnen, da foraldern vardas
pa sjukhus, aterfinnas. Enligt Benzein et al., (2014) far familjer det lattare att hantera
situationen da de erhaller en del av makten kring sin narstaende. Vi anser darfor att
sjukskaterskor ska lata barnen ta del i varden exempelvis genom en uppgift eller pa annat satt
ge kansla av att ha makt 6ver nagonting relaterat till foralderns situation indirekt skulle kunna
vara, och ses som, en stottande handling.

Alla barn upplever och uppfattar situationen kring sin foralders sjukdom och dod olika
(Brewer et al., 2011; Buchwald et al., 2012; Dehlin et al., 2008; Ellis et al., 2013; Karlsson et
al., 2013; Kennedy et al., 2009; Kopchak Sheehan et al., 2016; Patterson et al., 2010 & Sveen
et al., 2015). Olika faktorer paverkar hur barnen upplever situationen och hanterar den. Det
kan bero pa hur barnet upplevt situationen runt foralderns sjukdom och dodsfall samt om de
fatt den information och det stod de behovt. Alla méanniskor anvéander sig av olika inlarda
strategier for att hantera svarigheter i livet. Detta &r viktigt att komma ihag, da inget satt ar ratt
eller fel. Kéanslor har en formaga att, vare sig en vill det eller inte, kdnnas. De kanslor som
uppkommer i svara situationer och handelser i livet har en ratt till och de, tillsammans med
upplevelser, &r fakta for den enskilda personen. Att sdga at en annan manniska hur den ska
kénna eller jamfora vara kanslor med nagon annans, gar darfor inte. Som sjukskoterska ar det
viktigt att ta reda pa barnets kanslor och upplevelser, inte forminska dem och géra klart for
barnet att allt den kanner ar normalt och helt okej. En kénsla &r var egen och gar inte att
generalisera.

Slutsatser

Barn till en forélder i livets slutskede hanterar situationen pa olika sétt och reagerar med olika
kanslor. Gemensamt for alla barn r att det &r i behov av stod som &r individanpassat utifran
barnets enskilda forutsattningar. Det finns en hel del sjukskoterskan kan gora for att hjélpa
barnen, bade direkt och indirekt och sjukvarden har ett ansvar att se dessa barn. De omtalade
arbetsforhallandena med tidsbrist, stress, personalbrist och 6verbelagda avdelningar som rader
i sjukvarden idag ar dessvarre ett problem som hindrar barnen att fa det stod de behover. Vid
sadana arbetsforhallanden &r det svart att se barnens behov och andra uppgifter anses vara
viktigare. Sjukskoterskor kan ocksa kanna sig osékra infor métet med barn i dessa situationer.
Detta da kunskap om hur stod ges till barn pa ett anpassat och korrekt satt ar bristfallig.
Problemen och hindren far dock inte sta i vagen for att ge barnen det stod de behover. En
sjukskaterska kan inte gora allting, men hon kan géra nagonting for att uppmarksamma barnet.
Sjukskoterskan kan dven koppla in personer inom andra kompetensomraden, sasom kuratorer
eller liknande, som har ytterligare kompetens och mdéjlighet att uppfylla barnens behov av
stod.

Kliniska och forskningsimplikationer

Var litteraturoversikt har bidragit med kunskap om hur barn upplever det att ha en foralder i
livets slutskede. Den bidrar ocksa med kunskap om hur sjukskéterskor i Sverige kan
underlétta for dessa barn, som lever i en vasterlandsk kultur. Sjukskoterskor méter barn som
anhoriga 6verallt i varden, oavsett om foraldern lider av en inkurabel sjukdom eller inte. Att
ha en forélder som drabbas av en obotlig sjukdom &r en omskakande handelse i deras liv och
behovet av stdd ar stort. Utbildning ar darfor en viktig del dar &mnet borde lyftas fram och
synliggoras. Det borde belysas i sjukskoterskans grundutbildning men dven genom
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utbildningar ute i arbetslivet. Det finns ocksa ett stort behov av mer forskning for att 6ka
kunskapen inom omradet. Forskningen borde dels inrikta sig pa barns upplevelser av att ha en
foralder i livets slutskede men ocksa vilket behov de har av stod fran varden, for att som
sjukskaterska fa en 6kad insikt och kunna ge barnen ett adekvat stod.
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’ 1. Syfte Ja Nej Oklart Ejtillimpl

a) Utgir studien frin en vildefinierad
problcmformulcring!frégcstii].lning?

Kommentarer (syfte, problemformulering, frigestillning etc):

) 2.urval Ja Nej OMart Ejtillimpl

a) Ar urvalet relevane?

b) Ar urvalsforfarandet rydligt beskrivet?

o) Ar kontexten tydligt beskriven?

d) Finns relevant etiskt resonemang?

¢) Ar relationen forskare/urval tydligt beskriven?

Kommentarer (urval, patientkarakreristika, kontext etc):
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} 3. Datainsamling Ja Nej Oklart

Ej tillimpl

a) Ar datainsamlingen tydligt beskriven?

b) Ar datainsamlingen relevant?

¢) Rider datamircnad?

d) Har forskaren hanterat sin egen forforstielse
i relation till datainsamlingen?

Kommentarer (datainsamling, datamittnad etc):

’ 4. Analys Ja Nej Oklart

Ej tillimpl

a) Ar analysen tydligt beskriven?

b) Ar analysforfarandet relevant i relation
till datainsamlingsmetoden?

¢ Rader analysmittnad?

d) Har forskaren hanterat sin egen
forforstielse i relation till analysen?

Kommentarer (analys, analysmittnad etc):

’ 5. Resultat Ja Nej Oklart

Ej tillimpl

a) Ar resultatet logiskt?

b) Ar resultatet begripligt?

o Ar resultatet tydligt beskrivet?

d) Redovisas resultatet i forhillande
till en teoretisk referensram?

) Genereras hypotes/teori/modell?

f) Ar resultatet dverforbart till ett
liknande sammanhang (kontext)?

2 Ar resultatet dverforbart rill ett
annat sammanhang (kontext)?

Kommentarer (resultatens tydlighet, tillricklighet etc):
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Bilaga 2 Soktabell

Datum/D | Sokord Begréansningar Antal | Relevanta | Granskade | Valda artiklar
atabas traffar | abstrakt artiklar
170222 | Parents OR fathers OR 2007-2017, sprak: English. | 33 6 6 Grenklo-Bylund, T., Kreicbergs, U.,
Scopus | mothers AND adolescent Article. Land: United Uggla, C., Valdimarsdottir, U. A.,
OR teenagers OR youths kingdom, Netherlands, Nyberg, T., Steineck, G., & Furst, C. J.
AND “attitude to death” OR | Sweden, Germany, France, (2015)
“death, attitude to” OR Switzerland, Denmark,
“attitudes to death” OR Greece, Austria, Finland, Buchwald, D., Delmar, C., & Schantz-
“deaths, attitude to” Ireland, Spain, Iceland, Laursen, B. (2012)
AND child Italy & Norway.
Karlsson, E., Andersson, K., & Hedman
Ahlstrom, B. (2013)
Kennedy, V. L., & Lloyd-Williams, M.
(2009)
Dehlin, L., & Martensson, L. (2008)
170223 | Parental death AND coping | Full text, 10 years, english, | 55 3 3 Patterson, P., & Rangganadhan (2010)
PubMed | AND bereavement AND child: birth -18 years
family Brewer, J. D. & Sparkes A. C. (2011)
170224 | Adolescent AND parent Full text, 10 years, english | 55 2 1 Kopchak Sheehan, D., Murray Mayo,
PubMed | AND hospice AND parental M., Christ, G. H., Heim, K., Parish, S.,
death Shahrour., & Burke Daucker, C. (2016)
170303 | Emotions AND Free full text, ten years, 5 1 1 Ellis, J., Dowrick, C., & Lloyd-
PubMed | bereavement AND english, child: birth- 18 Williams, M. (2013)
parental death years
AND experiences
170303 | Support AND cancer AND | Peer reviewed, europa, 4 1 1 Sveen, J., Kreicbergs, U., Melcher, U.,
CINAHL | teenagers AND parents 2007-2016 & Alvariza, A. (2015)




Bilaga 3 Artikeloversikt

Titel Forfattare Land, Syfte Metod Urval Resultat Granskning
artal enligt SBU
Teenagers' Sveen, J., Sverige | Att undersdka hur Kvalitativ Tio tonaringar Foralderns dod var det Hog.
reasoning about | Kreicbergs, U., | 2015 ungdomar resonerar metod. Data | mellan 14-19 ar. | varsta som kunde handa
a parent's recent | Melcher, U., kring deras nyligen samlades in men anda upplevdes det
death in cancer. | Alvariza, A. bortgangna foraldrar | genom som en l&attnad nar
och om deras liv utan | intervjuer. foraldern inte behdvde
en forélder. lida mer. Manga barn var
oroliga men ville inte
belasta foraldrarna och
holl darfor sina kénslor
for sig sjélva istéllet.
Detta ledde till k&nslor
av ensamhet och
hoppldshet.
The long-term Ellis, J., Stor- Att undersdka hur Kvalitativ 33 personer Forlust av foralder i Medelhég
impact of early | Dowrick, C., britannie | forlust av en foralder | metod. Data | deltog i studien. | barndomen har visat sig
parental death: Lloyd- n innan 18 ars alder samlades in | Alla hade ha negativa effekter som
lessons from a Williams, M. 2016 paverkar det vuxna genom forlorat en kan folja med i det vuxna
narrative study. livet. berdttande | foralder mellan | livet om det inte f6ljs upp
intervjuer en alder av 13 med lampligt stdd. Detta
eller genom | manader - 17 ar. | ska ske i kombination
att skriva med tydlig information
ner sina anpassat till barnets
erfarenheter utvecklingsniva.
Teenagers want | Bylund Sverige | Att undersoka hos Kvantitativ | 16 barn 595 av 610 deltagare Medelhtg
to be told when | Grenklo, T., 2014 ungdomar, dar ena metod. intervjuades och | tyckte att ett barn bor fa




a parents death | Kreicbergs, U., foraldern hade gatt Data 622 personer information om nar en
IS near: A Uggla, C., bort i cancer, deras samlades in | svarade pa foralders dod &r nara. 59
nationwide Valdimarsdotti upplevelser och genom frageformularet. | % uppgav att de hade fatt
study of cancer |r, U- A, asikter om att bli semistruktur | Alla hade denna information.
bereaved Nyberg, T., ordentligt informerad | erade forlorat en
youth’s opinions | Steineck, G., om situationen och intervjuer foralder mellan
and experiences. | Furst, J. hur allvarligt det samt ett 13-16 ars alder.
egentligen var. frageformul
ar.
How children Buchwald, D., | Danmark | Att beskriva hur barn | Kvalitativ Sju barn mellan | Nar en forélder ar déende | Hog
handle life when | Delmar, C., 2012 mellan 11-17 ar metod. 7-11 ar omvandlas barnens
their mother or | Schantz- hanterar livet och Datan intervjuades. trygga hem till dodens
father is Laursen, B. vardagen nédr den ena | samlades in vantrum. Deras oro for
seriously ill and foréldern ar allvarligt | genom att forlora en forélder
dying. sjuk och ddéende. intervjuer forstarks nér det sker en
och video forsamring i sjukdomen
dagbdcker. och barnen hanterar detta
genom olika
copingstrategier.
Loneliness Karlsson, E., Sverige | Att beskriva Kvalitativ Sex personer Ungdomarna upplevde Hog
despite the Andersson, K., | 2013 ungdomars metod. Data | intervjuades. starka kanslor av
presence of Hedman upplevelser av att ha | samlades in | Alla hade en ensamhet, trots att vanner
others - Ahlstrém, B. en foralder som genom foralder som och familj fanns dar for
adolescents insjuknar i cancer. berdttande | insjuknade i dem. Dem saknade &ven
experiences of intervjuer. cancer nér forstaelse for situationen
having a parent ungdomarna var | och kénslor av sorg samt
who becomes ill mellan 13-19 ar. | ilska 6ver vad cancern
with cancer. hade gjort mot deras
foralder fanns dér.
How children Kennedy, V Storbrita | Att beskriva hur barn | Kvalitativ 12 familjer med | Forédlderns diagnos Hog
cope when a L., Lloyd- nnien hanterar situationen metod. Data | totalt 28 skapade kanslor av oro
parent has Williams, M. 2009 nar en foralder har en | samlades in | familjemedlem | hos barnen. Distraktion




advanced
cancer.

avancerad och obotlig
cancer.

genom
semistruktur
erade

mar
intervjuades.

och uppratthalla
normalitet var viktigt.
Dock sa forandrades livet

intervjuer under denna period och

det ledde till mer ansvar

och mindre social

aktivitet.
Adolescents Dehlin, L., Sverige | Att beskriva Kvalitativ Fem ungdomar | Foréalderns sjukdom Hog
experiences of a | Martensson, L. | 2008 ungdomars metod. Data | intervjuades. upplevde barnen som ett
parent's serious upplevelser av sin samlades in | Allavar mellan | hot. Livet skulle komma
illness and foralders allvarliga genom 14-17 ar nar att forandras och barnen
death. sjukdom och dod. intervjuer. deras forélder forsokte hitta olika sétt

gick bort. att hantera detta hot

genom olika

copingstrategier.
Losing a parent | Patterson, P., | Australie | Att beskriva Mixad 249 Barnen hade olika behov | Medelhdg
to cancer: A Rangganadhan | n 2010 ungdomars och unga | metod. Data | frageformular som dem behdvde hjélp
preliminary A vuxnas upplevelser samlades in | skickades ut. 62 | med att tillfredsstélla.
investigation och behov nar man genom ett deltog i studien. | Dessa behov var: Stod
into the needs of forlorar en foralder i frageformul och forstaelse, hjalp till
adolescents and cancer. ar med att hantera kanslor, prata
young adults. Oppna svar. med ménniskor med

liknande erfarenheter,

information, ta en paus/

ha kul, utrymme och tid

till att sorja och hjalp

med hushallssysslor.
Young people Brewer, JD., | Storbrita | Att beskriva unga Kvalitativ 13 personer Viktiga teman som Medelhdg
living with Sparkes, C A. | nnien méanniskors metod. Data | intervjuades. hittades var. Uttrycka
parental 2011 upplevelser av att ha | samlades in | Alla hade kanslor, fysisk aktivitet,
bereavement: forlorat en forélder. genom forlorat en positiva vuxna relationer,

Insights from an

semistruktur

foralder mellan

kompetensomrade,




ethnographic erade 3-13 ars alder. vanner/ socialt stod, ha
study of a UK intervjuer kul/ humor och
som
ljudinspelad
es och
genom
Two worlds: Kopchak USA Att beskriva Kvalitativ 26 familjer Resultat: Deltagarna Hog
Adolescents Sheehan, D., 2016 copingstrategier metod. Data | intervjuades. forklarade att dem
strategies for Murray Mayo, ungdomarna anvander | samlades in | Sex av dessa upplevde att dem levde I
managing life M., Christ, G. sig av for att hantera | genom intervjuades tva varldar. I den bra
with a parentin | H., Heim, K., de stressorer de semistruktur | dven efter varlden kunde man leva
hospice Parish, S., upplever under tiden | erade foralderns sitt normala tonarsliv och
Shahrour., & da foraldern ar | ett intervjuer. | bortgang. i den daliga varlden déar
Burke palliativt skede och den ena foraldern var |
Daucker, C. kort efter deras livets slutskede och

bortgang.

kampade for sitt liv.
Barnen upplevde att det
var en utmaning att hela
tiden dras mellan dessa
tva varldar.




