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Bakgrund: Inom den pediatriska varden bar foraldrar ansvar for sitt barn och barn har rattigheter som
varden ska uppratthalla. Palliativ vard &r vard vid livets slutskede och bygger pa att framja livskvalitet
och lindra lidande for patienten och dess familj. Familjefokuserad omvardnad utévas inom den
palliativa varden for barn dar kommunikation som begrepp ar centralt for att oka forstaelsen samt hitta
I6sningar pa problem genom att se bade familjens och vardpersonalens perspektiv.

Syfte: Syftet med studien var att belysa foraldrars erfarenheter av vard nér deras barn befinner sig i
livets slutskede.

Metod: En litteraturstudie genomfordes for att besvara syftet. Resultatet baserades pa elva
originalartiklar dar tre kategorier och sju underkategorier identifierades. Kategorierna blev
foraldrarollen, stod fran vardpersonalen och kommunikationens betydelse for familjen.

Resultat: Foraldrarna antog manga olika roller nar deras barn befann sig i palliativ vard. De
uppskattade nér personal uppvisade medkénsla och omsorg samt upprétth6ll en kontinuitet. Detta
hjalpte till att bygga bra relationer mellan hélso- och sjukvardspersonal och féréaldrar. Familjen var i
behov av psykiskt, emotionellt och existentiellt stod. Medkansla, omsorg och éppenhet gav trést och
stod till foraldrarna. Det underlattade for foraldrarna om vardpersonal hjalpte dem med administrativa
uppgifter kopplade till ekonomi. Brister i kommunikation bidrog till samre relationer. Arlig och direkt
information uppskattades da bristande informationsoverforing kunde leda till angest. Det var dven
viktigt att informationen 6verfordes pa ett sprak och en sprakniva som foraldrarna forstod. Respekt,
Oomsesidighet, delaktighet och bekréftelse av beslut var viktiga komponenter i samtal. Foréldrarna
foredrogen individualiserad vard som var anpassad efter deras behov.

Slutsats: Fran vardpersonal varderar foraldrar som har ett barn i livets slutskede kontinuitet,
kommunikation, stod, delaktighet och goda relationer. Genom att arbeta efter ICN:s etiska koder och
en familjefokuserad omvardnad kan foraldrarnas behov uppfyllas.

Nyckelord: Child, communication, end-of-life/end of life, palliative care,
parents, pediatrics, professional-family relations och support.
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1. Inledning

Den palliativa varden &r en sorglig och svar situation att uppleva for alla parter som ar
inblandade. Det blir ytterligare komplext nér patienten &r ett barn. Smartan och sorgen som en
familj gar igenom nér det ofattbara intraffar ar svar att forestalla sig. Att som sjukskoterska
mota barn och foraldrar i denna svara situation och veta det basta tillvdgagangsséttet for en
optimal omvardnad ar komplicerat. Som blivande sjukskoterskor kommer vi att méta svart
sjuka barn i livets slutskede ute i varden samt deras foraldrar. Foreliggande kandidatuppsats
arbete motiveras av en stravan efter att skapa en 6kad forstaelse kring vad foraldrar vill ha och
behover fran varden i denna svara tid.

2. Bakgrund

Vard i livets slutskede kallas palliativ vard. Denna vard finns till for att lindra lidande och
framja livskvalitet och skall f6lja patienten och dess narstaende hela vagen fram till doden
(Jakobsson, Andersson & Ohlén, 2014). | Sverige avlider cirka 90 000 personer per ar
(Socialstyrelsen, 2016a). Mindre an en procent av dodsfallen &r barn under 18 ar
(Socialstyrelsen, 2013). Palliativ vard kan ges i hemmet, pa sjukhus och pa kommunala vard-
och omsorgsbhoenden (Regionala Cancercentrum, 2016). Ar 2010 startades nordens forsta
hospice for barn och ungdomar i livets slutskede i Stockholm (Ersta diakoni, u.a.).

21 Barns rattigheter
Ett barn &r en person under 18 ar (United Nations, 1989).

Forenta nationernas barnkonvention redogor for barns rattigheter i varlden. Alla barn har ratt
till livet och de lander som har skrivit pa avtalet om barns rétt har som mal att gora sitt bésta
for att barn ska fa en trygg uppvaxt. Barn har ratt att ta del av, ta reda pa samt vidarefora
information. Barn har yttrandefrihet. Under vardnadshavares tillsyn och omvardnad skall de
se till att barnet skyddas (United Nations, 1989). Barn som &r i behov av sjukvard skall ges
béasta mojliga vard for att uppna béasta maojliga halsotillstand (United Nations, 1989).

NOBAB star for Nordiskt natverk for barn och ungas ratt och behov inom halso-och sjukvard
(NOBAB, 2017) som skapat en nordisk standard for barns och ungas rétt i sjukvarden som
bestar av tio standarder for barn samt deras foraldrar. Standarderna skapades for att tillvarata
barns rattigheter och fungera som en vagledning inom halso- och sjukvarden i syfte att ge
likvardig vardkvalité. | standarden stéar det att barn endast skall laggas in pa sjukhus da den
behandling eller omvardnad som kréavs inte kan tillgodoses i hemmet eller pa vardcentral samt
att barn ej skall vardas pa vuxenavdelning. Barn behdver ha andra barn omkring sig for att
leka och kanna sig trygga. Barn har ratt att ha foréalder eller annan narstaende med sig under
hela tiden pa sjukhuset. Barn har dven réatten att ta del av viktig information kring sin diagnos,
vard och behandling. All information ska ges pa ett anpassat satt for det individuella barnet.
Barnet bor dven vara delaktig i storsta mojliga man i beslut gallande sin vard och fortsatt
behandling. Barn bor inte utsattas for behandlingar i onddan (Séderback, 2010). Varden och
dess behandlingar skall ske pa ett organiserat satt sa att barnet far kontinuitet i varden. Barnet
skall motas med respekt och forstaelse for sin integritet (NOBAB, 2017). Barn har darmed
ratt till att fa information om sitt sjukdomstillstand i storsta mojliga man. Att lata barn vara
delaktig och fa sin vilja igenom i beslut som ror barnet i fraga sker med hansyn till barnets
alder och mognad stods ocksa i foraldrabalken (SFS 1949:381). Patientlagen (SFS 2014:821)



stodjer aven detta genom att ta upp patientens ratt till information om halsan och varden.
Informationen ska vara anpassad till alder, mognad, erfarenhet, spraklig bakgrund samt dvriga
individuella forutsattningar.

2.2 Foraldrarnas roll och ansvar

Fram till barnet fyller 18 ar ar det foraldrarna som bér ansvaret for vardnaden om barnet. Da
ar det upp till foraldrar eller annan vardnadshavare att tillgodose barnets behov som enligt
foraldrabalken innebér att barnet skall uppleva trygghet och fa god omvardnad under
fostrandet (SFS 1949:381). Ett ansvar som innebér att barnets basta alltid skall komma i forsta
hand vilket skapar en trygg uppvaxt (United Nations, 1989). Om barnet blir sjukt bar foraldrar
ansvaret for att fatta svara beslut om vilka behandlingar som skall géras samt forklara for sitt
barn om behandlingarna samt om sjukdomen (Melin-Johansson, Axelsson, Jonsson
Grundberg & Hallgvist, 2014). For att som foralder kunna ge sitt barn stod i varden ar det
viktigt att foraldrar sjalva far stod. Speciellt vid barnets insjuknande fram till att barnets
diagnos ar satt (Bischofberger, Dahlquist, Edwinson Mansson, Tingberg & Ygge, 2004).

| NOBAB:s standard star det att foraldrar skall uppmuntras till att stanna hos samt att fa
mojligheten att sova 6ver med sitt barn pa sjukhus (NOBAB, 2017). Foraldrar skall dven fa
det stod som kravs for att vara delaktig i sitt barns vard. For att en foralder skall kunna vara
delaktig kravs information kring barnets diagnos, vard och fortsatt behandling (Soderback,
2010).

2.3 Palliativ vard

World Health Organization (WHO, 2017) definierar palliativ vard som en vard som utévas i
syftet att framja livskvalitet hos patienten och hens nérstaende samt att lindra lidande i livets
slutskede. Varden ska bista med organiserat stod at patienten och narstaende. Den palliativa
varden stravar efter att ta hand om de fysiologiska, psykiska, sociala och existentiella
komponenterna i patientens och de anhérigas liv. Inom den pediatriska palliativa varden ska
omvardnaden inkludera barnets kropp, sinne och ande samt stodja patienten och hens familj.
Det &r en vard som borjar vid barnets diagnos av en livshotande sjukdom och fortsatter
oberoende om barnet genomgar behandling eller inte. Inom den palliativa varden sker arbetet
tvarprofessionellt i team och varden kan bedrivas pa sjukhus, pa hospice eller i hemmet.
(WHO, 2017).

2.4 Pediatrisk palliativ vard

Den palliativa varden for ett barn i livets slutskede har bade sardrag och likheter med den
palliativa vard som ges till en vuxen patient. Uppfattningen av status och tillstand kan skilja
sig at hos vardteamet, foraldrarna och barnet. Barnets kommunikation uttrycks pa andra satt
an hos en vuxen och varierar beroende pa utvecklingsstadium. Etik och lagar skiljer sig fran
den vuxna patienten, exempelvis gallande sjalvbestammande (Socialstyrelsen, 2013). Inom
pediatrisk palliativ vard ska barnet kunna leva ett sa normalt liv som mojligt trots sin
livsbegransande sjukdom (Melin-Johansson et al., 2014).

Ett barn i livets slutskede paverkar bade personal och narstaende patagligt. Processen upplevs
som mer intensiv, langvarig och mer komplicerad nar det géller barn (Socialstyrelsen, 2013).



2.5 De fyra hornstenarna

Inom den palliativa varden finns de fyra hérnstenarna: symtomlindring, multiprofessionellt
samarbete, kommunikation och relation samt narstaendestod. Symtomlindring handlar om att
lindra de fysiska, psykiska och existentiella besvaren i syfte att forbattra livskvaliteten. Ett
multiprofessionellt samarbete &r att arbetet inom palliativ vard sker i team med bland annat
sjukskaterskor, lakare, fysioterapeuter, arbetsterapeuter och sjukhuskyrkan. Arbetet utgar fran
en gemensam vardplan, mot gemensamma mal och stravar efter ett teamarbete for att se till att
Oka livskvaliteten for patienten (Strang, 2012). Den tredje hérnstenen handlar om
kommunikationen och relationen som kan ske mellan vardare, patient och nérstaende samt
kontinuitet i varden. Kommunikationen kan vara verbal och icke-verbal och paverkar
livskvaliteten (Regionala Cancercentrum, 2016). Strang (2012) foreslar att kommunikationen
och relationen kan vara den viktigaste hornstenen da den méjliggor och ger funktion till dvrig
vard. Narstaendestod i form av praktiskt stod och samtal ar en essentiell del av varden som
hjalper bade patienten och narstaende. Narstaende behover fa kanna en trygghet i varden av
patienten och detta hjélper i sin tur patienten sjalv. Narstaende till en svart sjuk manniska
riskerar fysisk och psykisk utmattning. Stéttning av narstaende sker i férebyggande syfte for
att undvika att de blir nya patienter i varden. Detta inkluderar att varden erbjuder stottning och
samtal efter att patienten har avlidit (Strang, 2012), ett sa kallat efterlevandesamtal
(Socialstyrelsen, 2011).

2.6  Sjukskoterskans roll och ansvar

En sjukskoterska har lagar och etiska riktlinjer att forhalla sig till. International Council of
Nurses (ICN) har skapat etiska riktlinjer som faststéller ansvarsomraden for sjukskoterskan.
De fyra grundlaggande omradena for en sjukskoterska &r att framja halsa, férebygga sjukdom,
aterstalla halsa och lindra lidande. En sjukskoterska ska bland annat ansvara for att ge
anpassad och tillracklig information for att mojliggéra samtycke och uppvisa egenskaper som
respektfullhet, lyhordhet, medkansla, trovardighet och integritet (Svensk
sjukskaterskeforening, 2014). Halso- och sjukvardslagen styrker detta genom att sla fast att
alla ska fa vard pa lika villkor och betonar den enskilda individens vardighet (SFS 1982:763).

2.7 Kommunikation med foraldrar

Kommunikation definieras som en process med en stravan att skapa forstaelse (Baggens &
Sandén, 2014) och ar forenat med omvardnad. Baggens et al. (2014) beskriver
kommunikationen som en social aktivitet som innefattar émsesidiga handlingar och
kontinuerlig paverkan. | ett mote med ett barn och dess vardnadshavare uppstar ett
trepartssamtal. Det ar en komplex situation av kommunikation mellan sjukvardspersonalen,
barnet och vardnadshavare dar samtalet sker bade direkt och indirekt mellan alla parter
(Johansson, 2013). Nar doden ar narvarande far kommunikationen mellan parterna en storre
vikt. For att kunna stodja foraldrarna behdver vardpersonalen visa medkansla, respekt och
omtanke. De ska anpassa sig efter varje individ och situation. Familjens bakgrund, kultur,
normer och religion spelar roll i samtalet och kommunikationen (Kreicbergs & Hager Budny,
2014).

2.8 Familjefokuserad omvardnad

Familjefokuserad omvardnad (FFO) ar ett begrepp som speglar relationen mellan
sjukskaterska och familj och kan tillampas inom den palliativa varden (Benzein, Hagberg,



&Saveman, 2012a). | FFO éar relationerna mellan sjukskéterskan och familjemedlemmarna
icke-hierarkiska, innehaller émsesidighet, bekraftar allas expertis samt framjar styrkor och
resurser. Sjukskoterskan ansvarar for aterkoppling fran moten och samtal (Benzein, Hagberg,
Saveman, 2012b). Vad som kan antas inom FFO dr att méanniskor influerar varandra och att
det finns flera sétt att se och tolka situationer. Nér situationer och problem ses ur olika
synvinklar sa 6kar det chansen for att hitta andra lésningar och darmed oka forstaelsen for
varandras perspektiv genom att dela dem med varandra. FFO forutsatter att méanniskor har
styrkor och resurser, ndgot de nédvandigtvis inte vet om eller har tillgang till. FFO ser ocksa
reflektion som nyckeln till utveckling (Benzein, Hagberg, & Saveman, 2014). FFO kan
praktiseras pa tva olika satt som kompletterar varandra, familjecentrerad och familjerelaterad
omvardnad. Vid den familjecentrerade omvardnaden kommer familjen i fokus och den ses
som en helhet (Svensk Sjukskoterskeforening, 2015). Varje individ &r en del i systemet,
familjen, och varje férandring som sker pa individniva kommer att paverka de andra i
familjen och darmed helheten. Detta ar ett sa kallat systemiskt forhallningssatt. Vid den
familjerelaterade omvardnaden séatts antingen individen eller en nérstaende i fokus och de
ovriga familjemedlemmarna &r en kontext (Benzein et al., 2012a).

Nar en person eller narstaende befinner sig i palliativ vard paverkar det hela familjen.
Vardpersonalen behover forsta individen och familjen i sammanhanget da det inte finns en
sanning, ett perspektiv eller en forestallning som &r mer valid an nagon annan.
Familjemedlemmar och familjen kan med fordel ses som helheter. Familjemedlemmar vill
veta olika mycket om en livshotande sjukdom. Oppen och arlig information &r riktlinjer i den
vasterlandska kulturen (James, 2012). Om en specifik individ i familjen far huvudansvaret i
omvardnaden kan det leda till att denna person kéanner ett behov av kontroll, har skuldkénslor
av att inte gora tillrackligt, blir en foretradare for patienten och stanger ute andra delar av
familjen. De olika rollerna och relationerna som uppstar och forandras kan leda till konflikter.
Familjen och vardpersonalen lr sig av varandra inom FFO och FFO kan hjalpa till for att ge
stodet som behdvs och ta tillvara pa familjens resurser (James, 2012).

2.9 Problemformulering

Den grundutbildade sjukskéterskan kan mata foraldrar till déende barn i sjukvardens olika
verksamheter och behdver darfor ha kunskap om féraldrarnas behov for att kunna ge den
béasta mojliga omvardnaden. En av de fyra hdrnstenarna inom palliativ vard ar stod till
narstaende, en aspekt som ar central i pediatrisk palliativ vard. Foraldrarna har i denna vard
ett stort ansvar for barnets omvardnad och det ar sjukskoterskans skyldighet att ge en god
omvardnad till bade det palliativa barnet och foraldrarna. En litteraturstudie valdes som metod
for att oka kunskapen om foréldrarnas erfarenheter nar deras barn befinner sig i livets
slutskede.

210 Syfte

Studiens syfte var att belysa foraldrars erfarenheter av vard nar deras barn befinner sig i livets
slutskede.



3. Metod
3.1 Design

En litteraturdversikt enligt Friberg (2012) genomfordes for att fa mer kunskap om valt
problem. Artikelgranskningen utgick fran Statens beredning for medicinsk och social
utvarderings (SBU) granskningsmall, bade for de kvalitativa och kvantitativa artiklarna, se
bilaga 1 (SBU, 2014).

3.2 Urval

Begransningarna i sokningarna var att artiklarna skulle vara publicerade de senaste tio aren
och skrivna pa engelska. Utover dessa begransningar lades peer-reviewed till i Cinahl, i
Pubmed lades humans och full text till ochi Scopus lades article och nursing till. For att en
artikel skulle godkénnas valdes féljande inklusionskriterier: vardnadshavare till barn (0-18 ar)
i palliativ vard, artikeln skulle vara max tio ar gammal, originalartikel och skriven pa
engelska. Studierna kunde vara kvantitativa, kvalitativa eller mixade studier och skulle ha ett
etiskt godké&nnande.

3.3 Datainsamling

Insamling av data genomférdes utifran sokord fran syftet i litteraturéversikten. Databaserna
som anvandes i sokningen var Cinahl, Pubmed och Scopus. Sékord som anvandes i olika
konstellationer var child/children, communication, end-of-life/end of life, palliative care,
parents, pediatrics, professional-family relations och support. Sékorden var termer fran
Svensk MeSH och/eller Cinahl Headings utom end-of-life/end of life. Den termen anvandes
till sokningarna da den hittades i titlarna till manga artiklar vid den inledande
informationssokningen. Se bilaga 2 for soktabell. Sekundéra sdkningar genomférdes men inga
ytterligare artiklar inkluderades i studien. Litteratursékningen och artikelgranskningen
genomfordes gemensamt av bada forfattarna under tidsperioden 2017-02-22 till 2017-03-03.
Alla sdkningar genererade totalt 250 artikeltraffar varav elva artiklar anvandes till
foreliggande litteraturstudie.

3.4 Kvalitetsgranskning

Efter att skningarna genomforts lastes alla titlar igenom i varje individuell sokning. Utav de
totalt 250 titlarna valdes 59 sammanfattningar ut baserat pa om de verkade svara an till syftet
och l&stes sedan igenom. Om sammanfattningarna beddmdes att uppfylla syftet till denna
litteraturstudie valdes artikeln for att granskas. Sammanlagt granskades 21 artiklar av bada
forfattarna, utav dessa valdes 11 som beddmdes vara relevanta for att uppfylla studiens syfte.
Fem av de utvalda artiklarnas studier var utforda i USA, tva stycken i Australien, en i
Storbritannien, en i Kanada, en i Japan och en i Nederlanderna.

Efter kvalitetsgranskning samt vérdering av forskningsetiska aspekter, sammanstélldes
forskningsresultat fran respektive artikel. Utifran en samlad bedomning graderades artiklarna
med SBU:s granskningsmall (SBU, 2014) och rankades till att ha Iag (lagre dn 50 % ja),
medelhdg (50-75% ja) eller hdg (6ver 75% ja) kvalité. Fem av artiklarna bedémdes ha hig
kvalitet, sex artiklar medelhdg och atta 1ag kvalité. Om studien hade en lag kvalité bedomdes
den inte uppfylla litteraturstudiens standard och anvandes inte till studien.



3.5 Analys

Artiklarna analyserades enligt Friberg (2012). De lastes igenom flera ganger av bada
forfattarna som sedan skapade artikeloversikter, se bilaga 3. Likheter och skillnader i
artiklarnas resultat hade identifierats som svarade mot litteraturstudiens syfte. Individuellt
hittades underkategorier for varje artikel och darefter kategorier. Underkategorier och
kategorier diskuterades forfattarna emellan tills konsensus uppstod. Det slutliga resultatet av
analysen resulterade i tre kategorier och sju underkategorier.

3.6  Etiskt forhallningssatt

Artiklarna som inkluderades i foreliggande litteraturstudie var alla etiskt godké&nda. Detta var
for att 0ka det vetenskapliga vardet (Wallengren & Henricson, 2012). World Medical
Association (WMA) har faststallt etiska riktlinjer for forskning pa manniskor i
Helsingforsdeklarationen (WMA, 2013). Den faststéller bland annat att de nationella och
internationella lagar och bestammelser som finns ska tas i beaktning vid forskning pa
manniskor men inga andra etiska, rattsliga eller andra bestammelser ska nedsatta eller
eliminera skyddet som deklarationen sakerstaller. Studier ska vara granskade och godkanda
av forskningsetiska kommittéer och forskarna ska ha informerat om samtycke. Om deltagaren
ar kapabel till att ange samtycke ska hen gora det och vara medveten om att hen far tacka nej
och dra sig ur nér hen vill. Lagen om etikprévning av forskning som ror ménniskor (SFS
2003:460) styrker Helsingforsdeklarationen i svensk forfattning.

Forfattarna till foreliggande studie har behandlat artiklarnas resultat objektivt med avsikten att
inte vinkla eller tolka in resultat och darmed skapa en sa sanningsenlig bild av studiens syfte
som mojligt.

4. Resultat

Syftet med litteraturstudien var att belysa foraldrars erfarenheter av vard nér deras barn
befinner sig i livets slutskede. Utifran analysen framkom sju underkategorier och tre
kategorier, se tabell 2. Kategorierna som framkom var foraldraskapet, stod fran
vardpersonalen och kommunikationens betydelse for familjen.

Kategori Foréldraskapet Stod fran vardpersonalen Kommunikationens betydelse for
familjen

Underkategori Foraldrarollen Positiva egenskaper hos Information

vardpersonal
Det doende barnet Samtal i palliativ vard

Negativa egenskaper hos
vardpersonal
Ekonomi




41 Foraldraskapet

Nar ett barn blev svart sjukt upplevde foraldrarna att de fick ta manga olika roller. Deras
relation till barnet paverkadesoch vardesatte den sista tiden med barnet. De kénde aven skuld
for att de tappade fokus fran sina andra barn. Vardagen och féraldrarnas forstaelse av
situationen var viktig. Foréldrarna ville helst att endast manniskor som var néra familjen
skulle komma i kontakt med barnet. En uppskattning fanns nar sjukvarden kunde bista med
boende for fordldrar sa att de kunde vara néra barnet.

4.1.1 Foraldrarollen
Foraldrar med ett svart sjukt barn upplevde i Rodriguez och Kings (2014) studie att de hade
fatt ta pa sig flera olika roller. De hade forsokt bibehalla relationer inom familjen och med
vanner. Detta skedde samtidigt som att de hade forsokt axla rollerna som féralder, som
kollega och arbetare pa jobbet samt som en vardare for sitt barn. Foraldrarna i studien hade
efterstravat att vara expert pa barnet och hens tillstand. Detta blandades med en ledarroll dar
de hade ansvarat for rutiner och nédvandigheter i vardagen samtidigt som att de behdvt agera
forhandlare med sjukvarden (Rodriguez et al., 2014). | Weidner, Cameron, Lee, McBride,
Mathias och Byczcowsks (2011) studie papekade vissa foraldrar att de hellre ville ha haft
rollen som foralder an vardare till sitt barn. Foraldrarna betonade dven vikten av att
vardpersonal skulle respektera nar foraldrarna ville ge barnet omvardnad samt att de garna
ville bli utbildade av personalen. Foraldrarna uppgav dven att de hade velat kunna spendera
tid ensamma med sitt barn utan vardpersonalens néarvaro (Weidner et al., 2011).

| Rodriguez et al. (2014) studie kande foraldrar en skuld 6ver att inte ha tid for sina andra
barn. Mddrar i Cohen Konrad (2008) studie reflekterade dver angslan for vilken paverkan det
sjuka, doende barnet hade haft pa sina syskon. De uttryckte oro dver att det Gverlevande
syskonet hade missat en stor del av sin barndom. De tyckte att det var svart som mamma att
tanka pa detta nar de hade varit mitt i handelsen av att ha ett déende barn.

Maddrarna i Cohen Konrads (2008) studie kdnde en kombination av styrka och sorg nar de
forsokte ge livskvalitet till barnet och bevara vardagen for familjen. De fann en inre styrka,
beslutsamhet, tog tillvara pa resurser, larde sig att lita pa sina instinkter samt larde sig att
anpassa sig efter utmaningar. De upplevde att de kunde hitta hopp och kunde avstyra
fortvivlan i sin situation. Modrarna utvecklade en stdndig vaksamhet och ville hela tiden se
till att barnets behov blev bemott, bade fysiskt, psykiskt och existentiellt. De insag att
personalen uppfattade dem som Gverbeskyddande och for involverade medan modrarna sag
deras egna vaksamhet som att de skyddade barnet och att de var delaktiga for att sékerstélla
att barnet fick basta mojliga vard (Cohen Konrad, 2008).

Nér foraldrarna i Monterosso och Kristjanson (2008) studie fick beskedet om barnets
sjukdom, paverkade det foraldrarna pa olika satt. Kénslor som framkom hos féréaldrarna hade
varit bland annat chock och misstro samt hopp blandat med osakerhet och farhagor.
Foraldrarna hade forsokt rationalisera fram forklaringar och en del hade blivit defensiva.

4.1.2 Det déende barnet
Foraldrarnas behov av vardag var nagot som identifierades av foraldrar i Rodriguez et al.
(2014) studie. Foraldrarna tyckte att det blev lattare att uppratthalla vardagen nar barnet gick



in i palliativ vard och fokus kunde ligga pa saker som att barnet skulle fa ata det hen ville ata
istallet for tankar pa behandlingar och biverkningar. Vardagen blandades med réadsla 6ver att
doden narmade sig for barnet (Rodriguez et al., 2014).

| Matsuoka och Naramas (2012) studie framkom det att foraldrar kande att de behovde forsta
forandringen i barnets halsotillstand och férsta barnets lidande. | denna studie framkom ocksa
att vissa foraldrar kande misstro till diagnosen och undvek blotta tanken pa barnets dod. Fa
foraldrar upplevde att de erkande verkligheten for sig sjélva och insag att barnet skulle do.
Foraldrar uppgav att de hade tankar som handlade om att de inte tankte lata barnet do, att de
ville gora det bekvamt for barnet for att fa slut pa lidandet samtidigt som att de kéande ett
tvang av att fortsatta med livsuppehallande behandling. Féraldrarna ville vardesatta barnets
onskemal och vardighet samt att de ville finnas till for barnets alla behov (Matsuoka et al.,
2012). Rodriguez et al. (2014) bekraftar att foraldrar kande sig fortvivlade vid beskedet av att
deras barn var déende.

Foraldrarna varderade nérheten i slutskedet av deras barns liv och de avskarmade barnets
moten till ménniskor familjen litade pa och hade néra relationer till (Robert, Zhukovsky,

Mauricio, Gilmore, Morrison, & Guadalupe, 2012). Manga foraldrar ville varda barnet i

hemmet (Matsuoka et al., 2012; Weidner et al., 2011).

| Robert et al. (2012) studie var det viktigt for foraldrarna att kunna vara med sitt barn under
sjukhusvistelsen och inte behdva skiljas at. Darfor behdvde de fa mojligheten att duscha, ata
mat, ha ndgonstans att sitta samt en séng att sova i om natten. Det var viktigt for foraldrar att
narstaende hade majligheten att halsa pa vilket var mycket uppskattat av dem (Robert et al.
2012).

Van der Geest, Darlington, Streng, Michiels, Pieters och van den Heuvel-Eibrink (2014)
upptackte ett samband mellan barnets alder nar de dog och hur langsiktig sorgen var hos
foraldrarna. Ju dldre barnet var desto djupare och langre tid kande foraldrarna sorg.

4.2 Stod fran vardpersonal

Fran vardpersonal vardesatte de flesta foraldrar egenskaper som medkansla, omsorg och
kontinuitet for att bilda bra relationer. Kommunikationsbrister var det som framst bidrog till
en samre relation med vardpersonalen. Familjen beh6vde psykiskt, emotionellt och
existentiellt stod av vardpersonal. Foraldrarna tyckte att varden behdvde individanpassas.
Medké&nsla och omsorg gav stdd medan medkansla och 6ppenhet gav trost till foraldrarna.
Foraldrarna ville att vardpersonalen skulle ta initiativ till att ge stod. Det uppskattades av
foraldrarna att personalen hjalpte dem med administrativa uppgifter for att underlatta
finansieringen av barnets vard.

4.2.1 Positiva egenskaper hos vardpersonal
Foraldrar ville att deras barn skulle fatt individanpassad vard av vardpersonalen da de ansag
att varje barn och diagnos var unik och individualiseringen kréavdes for att barnen skulle fa det
kanslomassiga och fysiska stdd de behdvde (Robert et al. 2012). De familjer som hade syskon
till det sjuka barnet upplevde att dven de behdvde fa kansloméssigt stod (Weidner et al.,
2011).



| Rodriguez et al. (2014) studie upplevde de flesta foraldrarna att den personal som var mest
erfaren var battre pa att individualisera varden, tog stottande initiativ nar det behdvdes samt
brydde sig om dem och barnet. Mddrarna i Cohen Konrad (2008) studie uppgav att de
uppskattade nar vardpersonalen var nyfikna och hittade pa nya saker i omvardnaden av deras
barn. De uppskattade nar vardpersonalen gav individualiserad omvardnad till barnet och
familjen istéllet for att anvanda en standardmodell till alla. Mddrarna tyckte att detta bidrog
till battre livskvalitet for hela familjen.

| Brooten, Youngblut, Seagrave, Caicedo, Hawthorne, Hidalgo och Roches (2013) studie
visade det sig att personal som visade medkénsla och omsorg hjalpte foraldrarna mest.
Darefter vardesatte de forstaeliga forklaringar om barnets tillstand, kompetens hos personal
och uppfattningen av att personalen gjorde allt vad de kunde for barnet.

Robert et al. (2012) studie menar att kontinuitet var nyckeln i en god relation mellan foralder
och vardpersonal samt inom vardteamet. Goda relationer tyckte deltagarna i studien gav
mojlighet till den basta varden. Nar vardpersonal tog sig tiden att lara kanna familjen byggdes
fortroendet och relationen upp (Robert et al., 2012). Medkansla i kombination med sma goda
garningar och respekt for barnet som en individ tyckte foréldrar i en studie av Monterosso et
al. (2008) gav ett stort bidrag till goda relationer med vardpersonalen samt for att skapa bra
minnen i den svara tiden. | 6vrigt vardesatte foraldrar i studien kontinuitet, tillganglighet och
en god relation mellan vardpersonal och barnet for att skapa en vardande relation. | vissa fall i
Rodriguez et al. (2014) studie var inte kontaktpersoner/ansvarig personal dem som familjen la
sitt fortroende hos. | dessa fall hade familjen fortroende for vardpersonal som de hade en god
arbetsrelation med till foljd av ett langt vardande av barnet, oberoende om vardpersonalen var
kontaktperson eller inte.

Sjukskoterskor som var trygga i sin yrkesroll, vardade ett barn under en langre tid och darmed
kande till rutiner och barnets behov fick tillit och uppskattning av foraldrar. Det gjorde att
foraldrarna kande sig trygga med att lamna barnets sida och de trodde att vardpersonal skulle
ringa upp dem om nagot hande med barnet (Brooten et al., 2013). Cohen Konrads (2008)
studie visade att vardpersonal med palliativ utbildning var tréstande i sin 6ppenhet,
uppriktighet och medkaénsla.

Nar Cohen Konrad (2008) utforde en kvalitativ studie pad modrar som utforskade perspektivet
pa egenskaper som var hjalpsamma inom sjukvarden framkom komponenter i relationen till
vardpersonalen. Mddrarna i Cohen Konrad (2008) studie kande tacksamhet nar vardare visade
omtanksamhet och vérme i kombination med kompetens vilket de framholl som nddvéndigt
for god vard. Robert et al. (2012) fann i sin studie att familjen vardesatte nar
sjukvardspersonal tog sig tid for familjen och visade intresse, kanslighet, empati, hansyn,
omsorg och karlek. Nar vardpersonal visade oro, medkéansla och var relationsbyggande,
oavsett om varden bedrevs i hem, pa sjukhus, i skriftlig form eller i annat forum, sa var det
valkomnat (Robert et al., 2012).

Deltagarna i Cohen Konrads (2008) studie betonade relationens betydelse mellan foraldrar
och vardpersonal. De ansag att trots att det komplexa forhallandets maktpositioner inte var i
jamvikt kunde de som foraldrar vara experter pa sina barn och inneha kunskap. Foraldrarna
ansag att de skulle fa respekt och bli lyssnade pa av vardpersonal likasa att de skulle
respektera och lyssna pa vardpersonalen. Personal som arbetade med familjen som individer



uppskattades och det var de som skapade dem basta relationerna med familjen (Cohen
Konrad, 2008).

| Robert et al. (2012) studie uttryckte foraldrarna ett behov av att fa forebyggande stodsamtal
fran vardpersonal for hela familjen. De upplevde att de sjdlva inte kunde stétta sina andra barn
eller makar. Detta bekréaftas dven i Cohen Konrad (2008) studie da modrar kande att
vardpersonalen inte verkade forsta att det var hela familjen som blev paverkade av att ha ett
ddende barn och vad som kravdes for att familjen skulle halla ihop. Foréaldrarna i Rodriguez et
al. (2014) studie upplevde att det var svart att ha tid for sin partner och att det i vissa familjer
bidragit till skilsmédssa mellan fordldrarna. | Robert et al. (2012) studie uppskattades det om
behoven for att kunna uppratthalla familjens relationer kunde diskuteras och vara en del i
behandlingsplanen.

Symtomkontroll i kombination med psykisk och emotionellt stod var viktigt for foréldrarna i
Weidner et al. (2011) studie. Foraldrarna papekade vikten av symtomkontroll och att skapa en
balans mellan den och att barnet skulle vara tillrackligt vid medvetande for att kunna umgas
med familjen. Symptom som dyspné, angest, ilska och smarta hos barnet hade verkan pa
nivan av sorg hos foraldrarna. Ju samre symtomkontroll desto hogre nivaer av sorg (van der
Geest et al., 2014). Foraldrarna vardesatte det existentiella stodet fran vardpersonalen men
foraldrarna forvantade sig inte att vardpersonalen skulle bista med det. En del foréldrar
uppskattade stodet nar det blev erbjudet medan vissa tyckte att det var patrangande (Weidner
etal., 2011).

| van der Geest et al. (2014) studie uppskattade foraldrar nar vardpersonal hade gett dem sin
uppmarksamhet nar de kande oro kring barnets vard, speciellt nar de hade fatt reda pa att det
inte langre fanns nagon botande behandling. Médrar i Cohen Konrad (2008) studie
uppskattade att vardpersonal tog initiativ till att fraga om deras kanslomassiga behov. Detta
berodde pa att modrarna i studien uppgav att de ofta led i det tysta och ansag att det var ett
tecken pa svaghet att visa sig kanslosam.

Foraldrarna i Weidner et al. (2011) studie tog upp omsorg och humanism som viktiga
komponenter i varden. Dessa begrepp tog form genom att vardpersonalen stéttade foraldrarna
efter att barnet hade gatt bort, med exempelvis minnesféremal eller uppféljande samtal, nar de
visade medkansla, nar vardpersonal bara fanns dar for foraldrarna samt nar barnet blev
betraktad som en individ i familjen. Uppriktighet, 6ppenhet och medkansla géllande sorg och
forlust uppskattades och gav trost till modrarna i Cohen Konrads (2008) studie.

Widger och Picots (2008) studie visade att 89,7 procent av deltagarna kande att
vardpersonalen behandlade dem med artighet, medkénsla och omsorg och totalt 92,3 procent
kande att vardpersonalen intresserade sig for familjen.

Nar vardpersonal visade omsorg for barnet, nastan som att det var deras eget, uppfattade
foréldrar dem som omtdnksamma och sympatiska. Denna uppfattning fick foraldrarna
likaledes nar vardpersonal sag till att foraldrarna var vid barnets sida nar barnet dog, som grét
och bad tillsammans med foraldrarna nar barnet hade dott, kom till begravningen, gav dem en
minneslada och som hade uppf6ljning via telefon en tid efter déden uppskattades mycket
(Brooten et al., 2013).

10



4.2.2 Negativa egenskaper hos vardpersonal
| Rodriguez et al. (2014) studie upplevde vissa foraldrar att de inte fick tillrackligt med stéd
fran varden. Efter att familjen mottagit beskedet om sitt barns diagnos hade de trots sin
fortvivlan stora forvantningar pa varden men verkligheten hade gjort dem besvikna
(Rodriguez et al., 2014). Modrarna upplevde att personalen underskattade eller helt
ignorerade familjens behov for emotionellt stod. De kande att de ofta fick ursékta sig eller
drog sig for att uttrycka sina behov. De ville att vardpersonal skulle bista med emotionellt
stod till hela familjen fran diagnos tills en viss tid efter doden (Cohen Konrad, 2008).

Det uppstod konflikter nar vardpersonalen tog hand om barnet efter standardrutin eller tog
order fran annan vardpersonal istallet for att lyssna pa foraldrarna som hade kontroll 6ver sitt
barns rutiner gallande vard (Brooten, et al., 2013).

Widger et al. (2008) pavisade i sin studie att 84,6 procent av foraldrarna hade varit néjda med
varden men nastan alla deltagare i studien kunde aterge atminstone en handelse dar
vardpersonalen hade varit okansliga och inte lyssnat pa foraldrarnas oro. Alla deltagare i
Cohen Konrads (2008) studie kunde beskriva minst en gang da vardpersonal handlat
skuldsattande och fordomsfullt, manga i kombination med att vardpersonalen hade uttryckt
forutfattade meningar om modrarnas kapacitet till barnets omsorg. Detta orsakade svarigheter
till att bygga fortroendefulla relationer. Nar vardpersonal uppforde sig vardslast, nedséttande
och skuldsattande sa tyngde det modrarnas borda och tarde hart pa deras sjalvfortroende.
Enstaka handelser och obetanksamma ord fick langsiktiga kanslosamma konsekvenser for
mddrarna i studien (Cohen Konrad, 2008).

Negativa egenskaper hos personal var ocksa okanslighet vid kommunikation, brytande av
fortroende och respektloshet gentemot familjens privatliv. Enligt Rodriguez et al. (2014)
studie kande sig manga foraldrar isolerade och i behov utav mer hjalp an vad de fick, trots att
personalen arbetade dver, atog sig uppgifter som egentligen inte var deras och gjorde sitt
bésta for att ge god vard. Nar modrarna i Cohen Konrads (2008) studie fick information av
vardpersonal som de hade en dalig relation med kéande de sig 6vergivna, radda och ovetandes
om hur de skulle hantera osékerheten.

Om sjukskaterskor och ldkare hade lite eller ingen kunskap om barnets diagnos, omvardnad
eller behandling, bade teoretiskt och praktiskt, sa uppfattades dem som oerfarna vilket ledde
till att de inte uppfyllde kompetensnivan som foraldrarna forvantade sig (Brooten et al.,
2013).

Widger et al. (2008) genomférde en studie som visade att 25 procent av deltagande foréldrar
kande inte alltid att de blev respekterade av vardpersonal och 33 procent kénde att
vardpersonal undvek dem samt att de kénde sig 6vergivna.

4.2.3 Ekonomi
Foraldrar och vardpersonal i Rodriguez et al. (2014) studie tyckte det var viktigt att
vardgivarevar medvetna om den press som en familj befann sig i nar de hade ett barn i livets
slutskede. Foraldrar stétte ibland pa vissa svarigheter nar det kom till begransningar inom
tjanster och finansieringar. | vissa fall handlade det om att barnet foll utanfor ett visst
kriterium for att tillga ekonomiskt stod. | andra fall var det nar barn behdvde finansiering av
visst material eller utrustning som inte vanligtvis finansierades (Robert et al., 2012). Foréldrar
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i Weidner et al. (2011) studie talade om ett behov av hjélp administrativt och att fa tillrackligt
med resurser for att kunna varda barnet i hemmet. Detta var i syftet att dra ner pa deras
vardtyngd och ge dem mer mojligheter att spendera tid med sitt barn.

| Rodriguez et al. (2014) studie stotte foraldrar ibland pa svarigheter nar det kom till
finansiering av bidrag till varden nar barnen inte uppfyllde specifika kriterier eller var i behov
av vard och apparatur som inte vanligtvis var finansierat. Under tiden som foraldrarna var
upptagna med att fylla i formuldr och att argumentera for sin sak till andra organisationer och
forsakringsbolag fanns det vardpersonal som klev ur sin arbetsroll for att gora allt de kunde
for att hjalpa dem. Hjalpen kom exempelvis i form av att skriva argument eller att leta upp
mojlig finansiering fran vélgérenhet (Rodriguez et al., 2014).

4.3 Kommunikationens betydelse for familjen

Kommunikationen var av stor vikt nar foraldrar hade ett barn i palliativ vard. Foraldrarna ville
ha den senaste informationen. En bristande informationséverforing ledde till angest och en
samre upplevd vardkvalité. Foraldrarna begrep ofta inte informationen pa grund av att den
gavs pa ett sprak som inte var deras modersmal eller att spraknivan var for hog. Manga
foraldrar uppgav dven att de behdvde ha fatt information om vilka vardpersonalens roller var
samt hur palliativ vard utévades. | samtal eftersoktes respekt, 6msesidighet, delaktighet och
bekraftelse av beslut. | samtal kring doden ville foréldrarna att personalen skulle vara érliga
och anta en ledarroll som gav mojlighet for foréldrarna att vara delaktiga.

4.3.1 Information
Foraldrar tyckte att informationen i samtalen var det omrade med storst behov av forbattring.
Detta inkluderade bland annat rapportering till alla inblandade i teamet, nar foraldrarna fatt
samma fragor fran olika personal och personal som inte blivit informerade om att barnet hade
daott. Foraldrarna efterfragade information om obduktion och existentiella samtal, samt att fa
en mer frekvent uppdatering om barnets tillstand (Widger et al., 2008). Foraldrarna i
Monterosso et al. (2008) studie ville att vardpersonal alltid skulle ha lyssnat pa foraldrarna
och tagit deras ord pa allvar samt att de inte skulle ha undanhallit information for foraldrarna.

Foraldrar ville bli uppdaterade om den senaste informationen gallande férandringar i sitt barns
tillstand och behandlingar (Brooten et al., 2013). | Weidner et al. (2011) studie ville de bli
forvarnade om vilka fysiska forandringar sitt barn skulle genomga ju narmare doden de kom
sa att de kunde vara beredda. Foréaldrarna ville ha sin information och dess tajming givet pa
ett sensibelt och medlidsamt satt (Weidner et al., 2011).

Vid forandringar i behandlingen for barnet forsokte foraldrar att informera vardpersonal. Om
informationséverforingen inte skedde tillrackligt snabbt mellan vardpersonalen sa kande
deltagarna i Robert et al. (2012) studie att dem inte vagade lamna barnen obevakade och de
upplevde angest. Rodriguez et al. (2014) studie visar ett liknande resultat. I Cohen Konrads
(2008) studie ledde fordrojd information till angest for foraldrarna. Den bristande
informationséverforingen mellan personal bidrog negativt till den upplevda vardkvalitén och
okade vardtyngden for modrarna da dem fick agera som informationskanal (Cohen Konrad,
2008).

| Brooten et al. (2013) studie var det manga foraldrar som inte forstod nar vardpersonalen
informerade och forklarade barnets halsotillstand pa grund av att spraket inte var deras

12



modersmal eller att spraknivan var for hog for att foraldrarna skulle forsta. For foraldrarna var
det viktigt att vardpersonalen hade talamod med fragor, gav information och forklaringar pa
ett sprak och pa en sprakniva som de forstod samt att de upprepade informationen och
forklaringarna mer &n en gang (Brooten et al., 2013). Aven foraldrar i Weidner et al. (2011)
ansag att det var viktigt att vardpersonal anvande sig av ett sprak som bade barnet och
foraldrarna forstod.

Foraldrar i Robert et al. (2012) studie berattade om en kansla av att bli forbisedda nér de inte
fick information om olika specialiserade program och avdelningar tidigare i deras barns
behandling. Ju ndrmare barnet var déden desto mindre bendgna var foréldrarna att tacka ja till
nya vardgivare och vardprogram. Det framkom &ven i Robert et al. (2012) studie att det var
svart for foraldrar att forsta vardpersonalens olika roller, om de var sjukskoterska eller lakare.
Vissa foraldrar forstod inte varfor de hade sa manga lakare. De hade velat fa information om
vilka i teamet som skulle varda deras barn och vad for roll de hade i borjan av vardtiden for
att fortydliga det for dem. I Monterosso et al. (2008) studie efterfragade foraldrarna att de
hade behovt en utforligare forklaring av vad palliativ vard ar i praktiken och de kande att de
inte forstod vem som hade ansvaret och hur 6vergangen till palliativ vard skulle ske.

I Sullivan, Monagle, & Gillam (2013) studie var det negativt om informationséverforing och
uppfoljning var bristande. Det uppfattades som att vardpersonalen inte stodde dem eller holl
med dem i deras beslut. Dalig uppféljning efter barnet hade dott ledde till att en del foraldrar i
studien hade flera obesvarade fragor gallande barnets dod (Sullivan et al., 2013).

Bra kommunikation och kontinuitet i varden sankte nivaerna av langsiktig sorg men
foraldrarnas delaktighet paverkade inte sorgens langd (van der Geest et al., 2014).

4.3.2 Samtal i palliativ vard
Samtal skulle praglas av respekt och 6msesidighet. De moten dér vardpersonalen inte var
stressade, lyssnade, svarade pa fragor, hade medkénsla och visade ett intresse for att se det
fran barnets eller foraldrarnas perspektiv var de mest uppskattade (Cohen Konrad, 2008). Att
uppratthalla foraldrarnas delaktighet kunde ddmpa kénslan av maktloshet och osékerhet
(Monterosso et al., 2008). Foraldrar efterfragade en mer arlig, 6ppen och tillforlitlig
kommunikation fran vardpersonal nar barnet narmade sig en palliativ vard. Om foréaldrarna
inte fick informationen pa detta satt var det svart for dem att hantera dverraskningar och
nederlag for att halla dem realistiska i forhallande till barnets diagnos och tillstand.
Foraldrarna tyckte dven att brytpunktssamtalet skulle ha genomférts s tidigt som mojligt i
varden. (Monterosso et al., 2008).

| Robert et al. (2012) studie ville foraldrarna att vardpersonal skulle leda samtal om livets
slutskede. Vid samtal om barnets vard behdvde foraldrarna att lakaren gav dem klar
information samt sin professionella asikt, utan att vara ledande, i vilka val de skulle géra
(Sullivan, Monagle & Gillam, 2013). Déarefter behovde fordldrarna att lakaren respekterade att
foraldrarna var de som skulle fatta det slutgiltiga beslutet. Vid samtal om barnets vard var
foraldrarna i behov av stod fran lakaren for att kanna att de fattade ratt beslut. Optimalt var
nar lakaren gav foraldrar hjéalp att fatta besluten men respekterade foréldrarnas autonomi och
delaktighet. Nar lakare tog det slutgiltiga beslutet och foraldrarna inte fick utnyttja sin
delaktighet till fullo ledde det till 6kade negativa k&nslor och oro dver processen (Sullivan et
al., 2013).
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Vid vardplanering ville foraldrarna i Rodriguez et al. (2014) studie att vardpersonalen skulle
ta en storre ledarroll istéllet for en mindre. Foéraldrarna ville inte vara de som tog alla
slutgiltiga beslut. Bérdan var redan stor for foraldrarna och nar vardpersonalen erbjod sin
hjélp lattade det pa bordan (Rodriguez et al., 2014). Vissa foraldrar i Sullivan et al. (2013)
studie kande sig exkluderade fran sin ratt att delta i beslutsfattande. Gilmer, Foster, Bell,
Mulder och Carter (2012) studie kom fram till att foraldrar var néjda med varden géllande
symtomhantering, kommunikation med sjukskdterskor och vid familjeméten men att de
eftertraktade att fa vara en storre del i att fatta beslut vid livets slutskede.

Det framkom en del missforstand i kommunikationen da vissa foraldrar i Brooten et al. (2013)
studie inte var beredda pa att fa hora att deras barn skulle dé. For vissa féréaldrar var barnets
dod ovantad da de inte uppfattade att det var dags. Manga foraldrar upplevde att vardpersonal
gav information pa ett satt som inte hjalpte dem i sin svara tid (Brooten et al., 2013). Det var
manga maodrar som hade fatt beskedet om att deras barn hade en dodlig sjukdom pa ett
okansligt sétt i Cohen Konrads (2008) studie. En mamma hade fatt beskedet via post utan
nagon som helst planerad uppféljning medan en annan mamma fick beskedet utan att ha
mojlighet till diskussion (Cohen Konrad, 2008). Mddrar som forsokte kommunicera och
informera om barnets vard med vardpersonal méttes upprepade ganger av en kansla av att de
inte blev lyssnade pa, blev ogillade och ignorerade for att de var foraldrar och darmed var
daligt informerade och kanslosamma (Cohen Konrad, 2008). Foraldrar kande uppskattning
nar vardpersonal tog initiativet att verka som kommunikationskanal mellan varandra och
andra myndigheter (Rodriguez et al., 2014).

I likhet med Robert et al. (2012) studie tyckte foraldrarna i Weidner et al. (2011) studie att det
var oerhdrt svart att fatta beslut nar barnet narmade sig doden, speciellt beslutet om att ga in i
palliativ vard. De ville ha stod och bli vagledda av vardpersonal, fa tillrackligt med
information och inte kdnna sig hetsade till att fatta férhastade beslut. Foréldrarna betonade
ocksa vikten av att vardpersonal respekterade och stodde deras beslut nér de fattat dem. En
del foraldrar uppskattade bekraftelsen de kunde fa av vardpersonal nar de hade fattat besluten
da de kande en inre konflikt 6ver huruvida de fattat ratt beslut eller inte (Weidner et al.,
2011). Vardpersonalens erfarenhet gav foraldrarna en vetenskap om att de kunde prata om
tunga amnen och fa stod ifran dem (Cohen Konrad, 2008).

Foréldrarna i Brooten et al. (2013) studie ville vara mycket delaktiga i sitt barns vard och
beslut kring vard. De ansag att det var extra viktigt att dela beslut med vardpersonal om nér de
skulle sluta med livsuppehallande behandling. Det uppstod konflikter gallande barnets vard
nar vardpersonal patvingade foraldrarna sina egna asikter kring de svara beslut som behévde
tas. Van der Geest et al. (2014) studie bekraftar att foraldrar ville vara delaktiga i besluten
kring sitt barn och att vardpersonalen tog deras asikter pa allvar. Speciellt nar de blev
informerade om att det inte gick att fortsatta med botande behandling. Vid brytpunktssamtal
ké&nde sig foraldrar i Robert et al. (2012) studie att de hade for lite kunskap och erfarenhet att
stalla fragor och foraldrar berattade att det var svart att urskilja information.

| Widger et al. (2008) studie kénde sig foraldrar évergivna nér barnet dott, i behov av

uppfoljande samtal och information samt ville veta vart de kunde vanda sig for att fa prata
med nagon.
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5. Diskussion
5.1 Metoddiskussion

Syftet var att belysa foraldrars erfarenheter av vard nar deras barn befann sig i livets
slutskede. Uppsatsen genomférdes med en litteraturstudie enligt Friberg (2012) som var en
lamplig metod for att beskriva omradet samt uppfylla syftet och vars syfte uppfyllts.

Den palliativa fasen stracker sig fran och med att barnet far diagnosen tills en tid efter doden
(WHO, 2017). Denna definition anvands av sjukvarden men da foreliggande uppsats
fokuserar pa foraldrarnas perspektiv kan foraldrarnas definition variera. Det faktum att
studierna var utforda i andra lander i varlden kan ocksa ha paverkat deras definition av den
palliativa fasen da sjukvarden ar annorlunda utformad i andra lander. | artiklarna framgick det
exempelvis inte uttryckligen om man anvande sig av brytpunktssamtal och om det var ett
etablerat moment i deras palliativa vard.

Vi valde att begransa urvalet av artiklar till aren 2007-2017. Denna begransning gjordes for
att hitta ny och relevant forskning som &r utford i dagens sjukvard och for att svara an pa
syftet. Begransningen kan ha paverkat resultatet, men vi tror inte att foraldrars kanslor har
forandrats mycket under aren, men sjukvarden och samhéllet runt omkring dem kan ha gjort
det. Det kan ha paverkat foraldrarnas behov positivt och negativt da sjukvarden kan ha
ombesorit vissa av foraldrarnas behov eller skapat storre klyftor mellan sjukvard och familj.
Studierna skulle vara kvantitativa, kvalitativa eller mixade studier, beddmas ha en
kvalitetsniva pa medel eller hog enligt SBU:s (2014) granskningsmall och de var tvungna att
ha ett etiskt godkannande. Pubmed, Cinahl och Scopus anvandes som sokmotorer for att
genomfora litteraturstudien. Anvandningen av tre olika sokmotorer gjordes i syftet att fa en
bredare sokning. Forst genomfordes inledande sokningar for att fa ett helikopterperspektiv av
skriven litteratur. Utifran de inledande s6kningarna formades relevanta sokord for att hitta
artiklar som svarade till vart syfte. Flera kombinationer av sokord anvandes for att hitta de
basta sokresultaten. De sokord som resulterade i de mest relevanta resultaten var
child/children, palliative care, professional-family relations, parents, needs, end of life/end-
of-life, communication och support. Den booleska operatorn AND anvandes for att begransa
sokningarna.

Totalt gjordes fem sokningar som ledde till det resultat som var intressant for studiens syfte. |
dessa fem sokningar framkom 250 tréffar, dar samtliga titlar lastes igenom och bedémdes om
de var relevanta till studiens syfte. Dérefter lastes 59 sammanfattningar varav 21 artiklar
granskades. Av dessa 21 artiklar var det 11 stycken som uppfyllde alla inklusionskriterier. Av
de 21 artiklar som kvalitégranskades bedémdes fem stycken ha hog kvalité, sex artiklar
bedémdes ha medelhdg kvalité och atta stycken bedémdes ha lag kvalité. Vi &r inte vana vid
att kvalitetsgranska vetenskapliga artiklar vilket kan ha paverkat granskningen av artiklarnas
gradering av kvalité och kan darmed ha paverkat studiens resultat. For att kompensera har vi
gjort individuella granskningar och bedémningar av alla artiklar for att sedan jamfora de
individuella resultaten och diskuterat fram konsensus.

Avrtikelgranskningen utférdes med hjélp av SBU:s granskningsmall (2014), se bilaga 1.
Granskningsmallen valdes pa grund av att den ar utgiven fran en statlig myndighet, ingar i
undervisningen av vetenskaplig metod pa Goteborgs Universitet och vi har anvant
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mallen i tidigare kurser. Mallen har anvénts i granskningen av alla studierna med beaktningen
att den ar skapad for kvalitativa studier. Analysprocessen genomfordes separat av bada
forfattarna. Att vi valde att exkludera artiklar med lag kvalité och utan etiskt godkénnande kan
ses som en styrka da det ocksa okar giltigheten for foreliggande studie. Alla 21 artiklar som
granskades hade ett etiskt godkannande forutom en dar de inte uppgav om de hade nagot
etiskt godk&nnande eller inte. Detta gjorde att en artikel av medelhdg kvalité exkluderades ur
studien vilket kunde ha paverkat resultatet da studien kunde ha forsett denna studie med
betydelsefulla fakta. Alla de valda artiklarna hade ett etiskt godkannande men fa hade ett
etiskt resonemang.

Forfattarna laste igenom och analyserade innehallet i de valda artiklarna individuellt med
avsikten att oka reliabiliteten. Artiklarna lastes igenom flera ganger och efter det skapades en
artikeloversikt éver samtliga artiklar. Analysprocessen genomfordes genom att artiklarnas
resultat som svarade mot foreliggande litteraturstudies syfte markerades, och sedan sorterades
datamaterialet forst till olika underkategorier. Denna process gjordes om fyra ganger tills det
radde analysmattnad vilket slutligen resulterade i sju underkategorier som darefter skapade tre
kategorier. Nagot som kan ha paverkat analysen av artiklarnas resultat ar att engelska inte ar
forfattarnas modersmal samt att vissa ord pa engelska ar svara att versatta till svenska.

De valda artiklarna kom fran de engelsksprakiga landerna Australien, Kanada och USA, med
undantag fran tva artiklar, som var fran Japan och en fran Nederlanderna. Att det inkluderades
en artikel fran ett land som inte &r véasterlandskt kan ses som en svaghet da de kan ha andra
synsatt som skiljer sig vasentligt mot den vasterlandska kulturen. Studien fran Japan beskrev
foraldrarnas upplevelser pa liknande satt som i den vasterlandska och gav en insikt i att lander
utanfor de vasterlandska granserna kan vara overforbara till den svenska sjukvarden. Varje
inrattning och lander har egna riktlinjer, lagar och system som sjukvarden réattar sig efter.
Detta ger en variation i hur sjukvarden ges men vi tror att de fundamentala banden mellan
barn och foralder ar liknande 6ver hela vérlden, oavsett kultur. Majoriteten av studierna var
gjorda med kvalitativa metoder som framforde foréldrarnas upplevelser vid specifika
institutioner vilket gor att 6verforbarheten av studiernas resultat till andra vardformer och
kulturer kan vara svar.

Noterbart &r att fem av elva studier var utforda i USA, det enda land i varlden som inte har
ratificerat FN:s barnkonvention (United Nations, 1989). Att de inte har ratificerat
konventionen gor att de inte ar alagda att folja den och darmed inte féljer samma juridiskt
forpliktigade internationella 6verenskommelse som resten av vérlden for att uppratthalla barns
rattigheter. I de inledande artikelsokningarna uppfattade vi forfattare att manga studier inom
den pediatriska palliativa varden var utférda i USA och darmed tog beslutet att vara strikta
med att artiklarna skulle ha ett uttalat etiskt godkannande Vi har inte tillrackliga kunskaper
om USA:s arbete for och uppratthallande av barns rattigheter for att kunna bedéma att
studierna ar etiskt forsvarbara. Att inkludera studier utan ett uttalat etiskt godkannande skulle
inte vara etiskt forsvarbart for oss forfattare da aven etiska riktlinjer for forskning faststalls i
Helsingforsdeklarationen (WMA, 2013).

5.2 Resultatdiskussion

Utifran vart syfte att belysa foraldrars erfarenheter av vard nar deras barn befinner sig i livets
slutskede fick vi genom denna litteraturdversikt fram foraldrars behov som fanns under tiden
som deras barn vardas palliativt samt efter barnets dod. Nagra utav de viktigaste behoven
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under vardtiden for foraldrarna var att kunna vara nara barnet aven nar hen vardades pa
sjukhus, fa emotionellt stod, fa individanpassad vard till barnet, vara uppdaterad med den
senaste informationen samt att fa 6kad respekt och delaktighet i beslut gallande barnets vard.
Foraldrarna ville aven ha hjalp och stod nar det kom till ekonomin och att vardpersonal skulle
ta en ledarroll vid samtal om ddden.

Nio av elva studier var gjorda retrospektivt vilket kan ha paverkat deras studieresultat och
darmed foreliggande studies resultat. Alla dessa studier var utférda, av etiska skél, en tid efter
deltagarnas barns dod vilket kan ha paverkat foraldrarnas uppfattning och minne av varden.

Resultat diskuteras utifran den teoretiska referensramen familjefokuserad omvardnad
(Benzein et al., 2012a) och begreppet kommunikation (Baggens et al., 2014; Johansson, 2013;
Kreicbergs et al., 2014).

5.2.1 Familjefokuserad- och personcentrerad omvéardnad
Foraldrar uppskattade i manga studier att fa individualiserad omvardnad till barnet samt till de
ovriga familjemedlemmarna. | dessa fall gav det ofta familjen battre livskvalitet. Det ar
diskuterbart om den traditionella FFO (Benzein et al., 2012a) alltid ar den basta teorin att utga
ifrdn nar man arbetar med en familj med ett barn i palliativ vard. Personcentrerad omvardnad
(PCO), med sitt fokus pa partnerskap, patientberattelse och dokumentation (Ekman, Norberg
& Swedberg, 2014), kan forfattarna till foéreliggande studie se méjligheter att anvandas inom
den pediatriska palliativa varden.

5.2.2 Foraldrarollen
Foraldrar till ett doende barn upplevde att de tvingades ta pa sig flera olika roller. De forsokte
ha fungerande familj- och vanskapsrelationer samtidigt som de hade rollen som foérélder till
sitt doende barn. En del foraldrar ville ge sitt barn omvardnad och ville da bli utbildad av
vardpersonalen. For att detta ska kunna ske kravs en 6ppen kommunikation (Kreicbergs et al.,
2014) och 6msesidig respekt som FFO foresprakar (Benzein et al., 2012b). Foraldrar skall fa
stod i form utav information kring barnets vard for att kunna vara delaktiga i sitt barns vard
enligt NOBAB:s standard (NOBAB, 2017).

Foréldrar kunde k&nna skuld Gver att inte ha tid for sina andra barn, syskonen till det doéende
barnet. De kunde kanna en oro éver att syskonen inte fick den barndom de borde ha fatt. |
FFO anses varije individ paverka familjen som helhet. Kéanner foraldern oro och angest éver
sina friska barn sa innebér det att hela familjen paverkas utav detta. Utifran de fyra
hornstenarna kring palliativ vard ar det extra viktigt att vardpersonal ger familjen
narstaendestod (Strang, 2012). Stod till narstaende ges ofta i form av samtal men kan aven ges
praktiskt. Kanner familjen trygghet i varden av sitt doende barn sa kan det dven hjélpa barnet
sjéalv att uppleva trygghet.
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5.2.3 Det déende barnet
Foraldrar i Rodriguez et al. (2014) studie identifierade ett behov av vardag for familjen. Enligt
den pediatriska palliativa varden har ett barn ratt till att leva ett sa normalt liv som mojligt
(Melin-Johansson et al., 2014) och varden ansvarar for att skapa livskvalitet for familjen
(Strang, 2012). Darmed bekréftar litteraturen foréldrarnas behov i studien.

Matsuoka et al. (2012) studie aterberattar foraldrarnas tankar och uppfattningar kring att deras
barn gatt in i palliativ vard. Det ar viktigt att studier med liknande syften gors for att kunna
arbeta utifran FFO (Benzein et al., 2012a) som foresprakar vikten av att ta reda pa narstaendes
perspektiv for att 6ka forstaelsen for situationen som de befinner sig i. Det skapar en
familjerelaterad omvardnad med narstaende i fokus. Det tillhér dven en av de fyra
hornstenarna, narstaendestodet (Strang, 2012). Om vi kan forsta foraldrarnas perspektiv kan
vi skapa ett mer tillforlitligt narstaendestd och darmed forebygga deras halsa.

Genom att arbeta familjefokuserat arbetar sjukvardspersonalen med det systemiska
forhallningssattet som ingar i den familjecentrerade omvardnaden (Benzein et al., 2012a). Om
vi tar tillvara pa resurser och styrkor i familjen kan vi bidra till en 6kad livskvalitet for hela
familjen. Genom att lata foraldrar bo med det sjuka barnet, nagot som foraldrarna i Robert et
al. (2012) studie prioriterade samt ar en réttighet enligt NOBAB:s standard, kan
vardpersonalen arbeta narmare familjen och skapa en kontinuitet med dem. Kontinuitet ar
ocksa en utav NOBAB:s standarder vilket styrker vikten av det ytterligare (NOBAB, 2017).
En bra kontinuitet i varden sankte nivaerna av langsiktig sorg i Van der Geest et al. (2014)
studie.

5.2.4 Positiva egenskaper
Flertalet foraldrar uttryckte att goda relationer med vardpersonal gav den basta varden.
Medlidande och kontinuitet aterkom i flera studier som nagot foraldrar véarderade hogt. ICN
anser att medlidande ar en egenskap som alla sjukskdterskor bor uppvisa (Svensk
sjukskoterskeforening, 2014). 1 Cohen Konrad (2008) studie upplevde foraldrarna att de var
tillatna att vara experter pa sitt barn och blev lyssnade pa av vardpersonalen trots
maktpositionerna. Sett ur FFO &r det viktigt att bekrafta vardpersonalens samt familjens
expertis genom att lyssna och ta till vara pa allas kunskaper (Benzein et al., 2012b). Det leder
till okad forstaelse for varandras perspektiv. Den tredje hérnstenen, kommunikation, bekréaftar
aven att det ar viktigt med kontinuitet i palliativ vard (Regionala Cancercentrum, 2016).

Familjer kan uppleva svarigheter att halla ihopunder denna svara period i livet. Foraldrarna
upplevde att de inte rackte till for alla i familjen. Da fanns behovet av stodjande samtal for
hela familjen (Robert et al., 2012; Rodriguez et al., 2014). Enligt WHO (2017) ar det vardens
ansvar att ge patienten och narstaende stod. Fjarde hérnstenen om narstaendestdd styrker att
narstaende behdver kanna trygghet i varden exempelvis i form av samtal (Strang, 2012).

Symtomkontroll var viktigt for manga foraldrar (Weidner et al., 2011; van der Geest et al.,
2014). Uppvisade barnet svara symtom forknippades det med langre sorg hos foraldrarna (van
der Geest et al., 2014). Att lida nar man ser sitt barn med svara symtom, som smarta, ar
forstaeligt ur ett foraldraperspektiv. Den forsta hornstenen inom palliativ vard handlar om
symtomlindring som behdvs for att forbéattra livskvaliteten (Strang, 2012). Enligt ICN &r att
lindra lidande en av de fyra grundlaggande omradena for en sjukskoterska (Svensk
sjukskoterskeforening, 2014) och darfor ar det ocksa sjukskaterskans etiska ansvar att hjalpa
och stétta bade barnet och féraldrarna i denna situation.
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5.2.5 Negativa egenskaper
| flera studier berattadeféraldrar om brist av stod och lyhordhet fran vardpersonal och de
efterfragade stod efter att barnet dott. | Sverige har vi ett sa kallat efterlevandesamtal
(Socialstyrelsen, 2011) som ar meningen att tdcka detta behov. Det framgick inte i studierna
om det var rutin for sjukvardspersonal att utféra en motsvarande omvardnadsatgard eller inte.

En reflektion som vi haft genomgaende i vart arbete var att det finns ett behov av stéd hos
foraldrarna som inte gar att matta. Var reflektion styrks i studien av Rodriguez et al. (2014) da
foréldrarna talade om att de kénde sig isolerade och behov av mer stod &n de fick medan
vardpersonalen berattade om att de gjorde allt de kunde och lite till for att ge foraldrarna en sa
god vard de kunde. Det &r méjligt att orsaken till foraldrarnas kansla av évergivenhet trots
personalens arbete ligger pa en organisatorisk niva.

Vardpersonal utan kunskap om diagnos, omvardnad eller behandling sags som oerfarna och
inkompetenta av foraldrar (Brooten et al., 2013). Idag i Sveriges sjukvard tillats
grundutbildade sjukskaterskor arbeta med barn och palliativ vard. Den komplexa varden
kraver en specialiserad sjukskoterskas kompetens, nagot som flertalet studier bekraftar.
Eftersom det inte &r mojligt att endast tillsétta specialiserade sjukskéterskor till tjansterna i
Sverige sa ar det rimligt att grundutbildningen till sjukskéterska ska inkludera mer kunskap
om pediatrisk vard. Om de grundutbildade sjukskoterskorna inom pediatrisk vard har en
hogre grundkompetens kan det bidra till en 6kad vardkvalité for familjerna.

5.2.6 Ekonomi
Flera foraldrar upplevde svarigheter kring ekonomi. Att soka bidrag, fylla i blanketter och
andra fragor kring forsakringen tog upp mycket av deras tid (Rodriguez et al., 2014; Weidner
etal., 2011). Artiklarna i foreliggande litteraturstudie var gjorda i andra lander an Sverige dér
vardsystemet och dess finansiering skiljer sig at fran vart. Under tiden av varden for sitt
sjukabarn skall foraldern ej raka ut for extra utgifter eller utebliven 16n pa grund av barnets tid
pa sjukhus (Soderbéck, 2010). Nar nagon som ar langvarigt sjuk vardas sa finns ratten till stod
fran socialtjansten. Hjélpen kan komma i form av vardavlastning, information och vagledning
samt ekonomiskt stod. Syftet med det tilltdnkta stodet ar att skapa avlastning bade psykiskt
och fysiskt for de narstdende (Socialstyrelsen, 2016b). | Sverige tilldelas varje familj, som har
ett barn med cancer, en kurator som handlégger ekonomin. Vid barnets dod soker kuratorn
ekonomiskt stod fran barncancerfonden (Barncancerfonden, 2017). Skillnaden mellan
studiernas landers vardsystem och Sverige kan vara att foraldrarna i den svenska sjukvarden
inte behover tanka pa ekonomin i samband med sjukdomstiden. Stodet svenska foraldrarna
kan fa kan leda till att de kan fokusera pa mer viktiga och betydelsefulla saker i deras sista tid
med deras barn.

5.2.7 Information
Foraldrarnas erfarenheter tyder pa att den komponent i samtal som var i storst behov av
forbattring var informationen. De prioriterade att information gick fram till alla parter. Det var
foraldrarna som i flera studier fick ta ansvaret pa att fora information vidare mellan
vardpersonal da fordrojd informationséverforing ledde till angest (Cohen Konrad, 2008;
Robert et al. 2012; Rodriguez et al., 2014). Det ar viktigt att vardpersonalen beaktar denna
angest och tar ansvaret for informationen da det annars kan leda till samre livskvalitet. For att
kunna bedriva en FFO sa ska sjukskdterskan ansvara for aterkoppling fran moten och samtall
(Benzein et al., 2012b), och darmed bibehalla en kontinuitet. En risk som finns nar
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information inte fors vidare ar att patientsékerheten riskeras. Vardpersonal ar skyldiga att
bidra till att hog patientsakerhet uppratthalls enligt Patientsakerhetslagen (SFS 2010:659) och
varje personal har enligt denna lag sjalv ansvaret for hur hen utfor sina arbetsuppgifter.

| foraldrarnas erfarenheter verkar det finnas ett behov av att vardpersonalen anpassar
informationen. Foraldrarna efterfragade information som var arlig, forklarande, upprepande
och anpassad efter ett sprak och en sprakniva som féraldrarna forstod och informationen
skulle vara framford med medkénsla (Brooten et al., 2013; Weidner et al., 2011). Kreichbergs
et al. (2014) talar om vikten att visa medkansla, respekt och omtanke i kommunikation och att
man ska anpassa sig efter varje individ och situation. De menar att familjens bakgrund, kultur,
normer och religion spelar in i informationséverforingen. Patientlagen (SFS 2014:821) ger
patienten ratt till information som &r anpassad till alder, mognad, erfarenhet, spraklig
bakgrund och dvriga forutsattningar. Anpassningen av information ska inte endast vara for
foraldrarna utan ocksa for barnen. Barnet har rétt till individuellt anpassad information enligt
NOBAB (2017), patientlagen (SFS 2014:821) och féraldrabalken (SFS 1949:381). Om
sjukskoterskan inte ger anpassad information kan hon inte uppréatthalla ICN:s (Svensk
sjukskoterskeforening, 2014) kod om att man ansvarar for att ge anpassad och tillracklig
information for att mojliggéra samtycke.

5.2.8 Samtal i palliativ vard
En del foraldrar ville att vardpersonal skulle ta en ledarroll i fragor vid samtal kring doden
(Robert et al., 2012; Rodriguez et al., 2014). Det var viktigt for foraldrar att vara delaktiga i
besluten kring barnets vard i livets slutskede (Brooten et al., 2013; van der Geest et al., 2014).
De ville bli lyssnade pa och hora lakarens asikter men inte att lakaren skulle vara ledande
(Sullivan et al., 2013). Foraldrar i Sullivan et al. (2013) studie ville vara de som holl i det
slutgiltiga beslutsfattandet medan foraldrar i Rodriguez et al. (2014) studie ville att lakaren
skulle ta de svara besluten. Enligt NOBAB:s (2017) standard skall foraldrar ges det stod de
behdver for att kunna vara delaktiga genom att fa tillrackligt med information kring barnets
vard och fortsatta behandling. Foraldrar kunde uppleva att det blev missforstand i
kommunikationen eller att vardpersonal inte lyssnade eller gav dem tillrackligt med
information. Tredje hérnstenen i palliativ vard handlar om vikten av kommunikation som &r
grunden till att varden ska fungera s bra som majligt (Strang, 2012). Darfor tycker vi
forfattare att det ar extra viktigt med 6ppen kommunikation mellan vardpersonal och foraldrar
nar deras barn skall do.

5.3 Slutsats

Varje familj har individuella kanslor och behov nér deras barn hamnar i palliativ vard. Den
pediatriska palliativa varden behover vara flexibel for att uppfylla varje unikt behov. Genom
att folja ICN:s etiska koder och arbeta med FFO kan sjukskoterskan bidra till livskvalitet for
familjen med ett barn i livets slutskede. Kontinuitet, kommunikation, std, delaktighet och
goda relationer ar viktigt for foraldrarna och det ligger inom sjukskéterskans ansvarsomraden
att sikerstalla dessa komponenter och darmed uppfylla behoven familjerna har. I de fall
foréldrarna inte fick tillrackligt med stdd, kan en anledning vara att mer personal behdvs for
att kunna uppfylla foraldrarnas behov.
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5.4 Kliniska implikationer

Var litteraturéversikt har bidragit med en 6kad insikt for vad foraldrar behdver for omvardnad
nar deras barn vardas i palliativ vard. Att som sjukskoterska maéta foraldrar till barn i palliativ
vard kan vara nagot utav det svaraste motet som en sjukskoterska kan stéllas infor och vi
anser darfor att det ar viktigt att belysa foraldrars upplevelse av behov for att kunna ge dem
basta mojliga omvardnad. Vi anser att alla familjemedlemmar ar unika som individer och
behover darmed ett stod fran sjukskoterskan som ar individanpassat. Sjukskoterskan behdver
ge familjen arlig information och ta tillvara pa familjemedlemmarnas expertis for att
mojliggora delaktighet och visa respekt. Sjukskéterskan behdver arbeta med en tydlig
kommunikation for att skapa kontinuitet och darmed bygga upp relationer med familjerna och
dess medlemmar. Starka relationer kan leda till en battre omvardnad och stérre méjligheter att
ge stod.

Implikationer for vidare forskning identifierades inom flera delar i foreliggande studie. Vi vill
se vidare forskning for att undersoka anvandandet av PCO inom pediatrisk vard for att
jamféra det med FFO. Yitterligare forskning behovs dven for familjer med ett barn inom
palliativ vard. Att da aven fraga det déende barnet om hens behov borde vara varje barns
rattighet. | de inledande litteratursékningarna hittades nastintill ingen litteratur som
undersoker barnets synpunkter pa att vara livshotande sjuk. Vidare forskning behovs for att
undersoka barnets perspektiv i FFO (Benzein et al., 2012a). Vad som ar viktigt &r att den
forskningen behover komma fran andra lander &n USA eftersom de inte har skrivit under
Barnkonventionen (United Nations, 1989). Detta &r for att etiskt och juridiskt sakerstalla att
barns rattigheter respekteras. Mer forskning behovs for att forsta barnets behov av
information nér det ar déende. Den radande mediadiskussionen i Sverige om bristen av
vardpersonal, i synnerlighet sjukskoterskor, gor fragan om konsekvenser kopplade till
personalbrist aktuell och dartill att mer forskning beh6vs inom omradet.
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Hospice and
Palliative Care.

2013.

Haog

hjalpsamt nar foréldern
hade uppfattningen om
att vardpersonalen
gjorde allt fér deras barn
och for att géra
foraldrarna delaktiga i
sitt barns vard.

Vad som inte hjélpte var
vardpersonal som var
okénsliga och icke-
stddjande samt om de
var oerfarna
sjukskoterskor.

Supportive and
palliative care
needs of
families of
children who
die from cancer:
an Australian
study.

Monterosso, L.
& Kristjanson,
L.J.

Australien.

Ta reda pa foraldrars
forstaelse for varden,
deras upplevelse av
den, vilket stéd de fick
och vad for vard och
stéd de hade 6nskat de
fick nér deras barn
befann sig i palliativ
vard.

Kvalitativ.

Semistrukturerade
intervjuer pa 24
foraldrar till barn som
mottagit palliativ vard
ifrdn fem olika
specialistsjukhus for
pediatrisk onkologi.

Foréldrarna i studien
levde i en standig kansla
av ovisshet och skrack.

Foraldrarna tolkade den
palliativa processen
negativt och fristdende
ifrdn den tidigare véarden
och att den ansvariga

Palliative personalen hade
Medicine. misstolkat konceptet.
2014.
Foréldrarna hade ett
Hég. behov att inkludera
barnen i beslutsfattandet
utefter barnets
utveckling.
Parents' van der Geest, | Undersoka foraldrars | Kvantitativ. Foraldrar tyckte att det
experiences of .MM, uppfattning om var viktigt med
pediatric Darlington, A- | interaktionen med Retrospektiv kommunikation och
palliative care S. E., Streng, sjukvardpersonal sa tvérsnittsstudie med kontinuitet i varden samt
and the impact I.C., Michiels, | som kommunikation enkater med fragor att foraldrarna skulle
on long-term E.M.C, och kontinuitet i avsedda att mata sorg, | vara inblandade i sitt
parental grief. Pieters, R., & varden. Studien foraldrarnas barns vérd under den
van den undersokte hur uppfattning om palliativa fasen.
Heuvel- symtombehandlingen | interaktionen med
Journal of Pain | Eibrink, M.M. | var under den palliativa| sjukvardspersonal samt| gn bra kommunikation

and Symtom
Management.

2014.

Hog.

Nederlanderna.

fasen samt att den tog
reda pé den langsiktiga
sorgens paverkan pa
foraldrar vars barn
hade dott av cancer.

symtombehandling i
den palliativa fasen. 89
foraldrar vars barn
hade dott i cancer
deltog.

samt kontinuitet i varden
var forknippat med en
lagre niva utav sorjande
under Iang tid.

Foréldrar som hade en
hogre niva av 1angsiktig
sorg var de vars barn led
av svara symtom.

Psykiska och fysiska
symtom som barnen




uppvisade mest var
fatigue, smarta, angest
av att vara ensam och
ilska.

Parental Gilmer, M.J., Beskriva foraldrars Mixad studie. Alla var néjda med
perceptions of Foster, T.L., upplevelse av varden varden de fick tillgang
care of children | Bell, C.J., av deras doende barn till.
at end of life. Mulder, J., & | som vérdats pé sjukhus | 15 foraldrar vars barn
Carter, B.S. utifrn tre perspektiv: | hade dott fick svara Pa | De var néjda med
American Klinisk behandling, en enkat och sedan symptomlindring,
Journal of stod och delta i en kommunikation med
Hospice and USA symtomkontroll semistrukturerad sjukskoterskor och
Palliative telefonintervju. familjeméten.
Medicine.
De 6nskade de kunde fa
2012. en aktivare roll i att fatta
beslut gallande barnets
Medel. vard.
What parents Sullivan, J., Utforska foréaldrars Kvalitativ. Foréldrarna vill ha stod
want from Monagle, P., & | perspektiv och av l&karen for att de
doctors inend- | Gillam, L. upplevelser av beslut i | 25 stycken skulle kunna goéra de
of-life decision- deras barns livs semistrukturerade bésta besluten kring
making for slutskede. intervjuer utfordes pa | deras barns vard. De
children. A fdré'drar vars barn som ville ha munt“g och
Australien. hade détt av en skriftlig information om
Archives of livshotande sjukdom | barnets sjukdom och
Disease of nar dem varit mellan | medicinska status.
Childhood. tre manader och 12 &r | Lakare som gav sin asikt
och haft ett samtal om | utan att vara ledande
2013, huruvida man ska samt visade respekt for
fortsatta med foraldrarnas autonomi
Medel livsuppeh&llande uppfattades mer positivt
: behandling eller ej. av foréldrarna. | de fall
dar lakarna tog alla
beslut uppfattade
foréldrarna
beslutsfattandeprocessen
som negativ och de
foréldrarna hade mer oro
kring processen &n andra
foréldrar.
End-of-life care | Weidner, N. J., | Attidentifiera och Kvalitativ. Foraldrar tyckte att det
for the dying Cameron, M., definiera dimensioner i var viktigt att
child- what Lee, R.C., pediatrisk palliativ vérd| 29 foraldrar deltogi ~ [vardpersonalen I&t dem
matters most to | McBride, J., som &r viktiga for semistrukturerade vara foraldrar at sitt barn
parents. Mathias, E.J., foraldrar. och respekterade att de

Journal of
Palliative Care.

2011.

Medel.

& Byczcowski,
T.L.

USA

intervjuer ansikte till
ansikte eller via telefon
och sedan utférdes
fokusgruppsintervjuer.
Foraldrarna hade haft
barn som datt pa
sjukhus eller med
hospicevard i hemmet.

ville vara ensamma med
sitt barn ibland. De
vardesatte att barnen var
smartfria och fick det
kanslomassiga stod de
behdvde, att barnen
vardades hemma.
Kommunikationen borde




vara arlig och pa ett sétt
som &ven barnen forstar.

Mothers'
perspectives on
qualities of care
in their
relationships
with health care
professionals:
the influence of
relational and
communicative
competencies.

Journal of
Social Work i
End-of-Life &
Palliative Care.

2008.

Medel.

Cohen Konrad,
S.

USA.

Utforska modrars
perspektiv pa
hjalpsamma och icke-
hjalpsamma kvaliteter
hos sjukvarden.

Kvalitativ.

En psykologisk
fenomenologisk
intervjustudie. 12
mdodrar som hade
vardat sitt allvarligt
sjuka och déende barn
intervjuades.

Hjalpsamma kvaliteter
var respektfull och
Omsesidig
kommunikation.
Sjukvardspersonalen ska
inte ha brattom, ha bra
vardkunskaper i
kombination med dmhet
och utdva
individualiserad vard som
var flexibel till familjen.
“Att gora det lilla extra”
uppskattades och éven
erfaren vardpersonal.
Medkansla fran personal
gav dem trost.

Icke-hjélpsamma
kvaliteter hos
vardpersonal var
vardsloshet, avvisande
och anklagande
interaktioner samt daligt
koordinerad vard. Mddrar
uppskattade heller inte
okénsliga
brytpunktssamtal utan
mojlighet till uppféljning
eller delaktighet i
beslutsfattandet. Det var
aven inte hjalpsamt nar
personal brot fortroendet,
invaderade pa privatlivet,
inte lyssnade pa
mdodrarna, var anklagande
och inte vardesatte deras
asikter. Modrarna tyckte
att personal inte
uppfattade den
systematiska effekt
sjukdomen hade pa
familjen och framfor allt
hos syskonen.

Médrarna ville ha stdd
frén och med diagnosen
var satt och genom
sorgeprocessen. Modrarna
ville skapa partnerskap
med vardpersonal dar
béda sidors kunskaper och
expertis togs tillvara pa.




Parents' Widger, K., & | Beskriva kvalitén pa Kvalitativ. Foréldrarna hade fa saker
perceptions of Picot, C. varden innan, under som var negativt med
the quality of och efter ett barns d6d | strukturerade varden, dock kunde
pediatric and ur en foralders intervjuer utfordes pa  [nastan alla peka ut en
perinatal end-of- perspektiv. 38 foraldrar till 40 barn [n@ndelse eller en person
life care. Kanada. som ha de détt inom  [som hade en negativ
12-24 ménader fran  |Pverkan pé vérdtiden.
Pediatric studiens start.
Nursing. Kommunikation och
information behdvdes
2008. framst forbattras. | vrigt
behdvde fordldrarna
Hog. ké&nna medkénsla och
empati fran vardpersonal,
bra symtomkontroll, och
uppfdljning efter barnets
dod da flera kénde sig
dvergivna.
Parents’ Matsuoka, M., | Att beskriva foréldrars | Kvalitativ. Foraldrars tankar som
Thoughts and & Narama, M. | uppfattning och tankar uppkom vid beskedet var
Perceptions on nar de far veta att deras| 23 stycken att inte 13ta sitt barn dé
Hearing that barn har obotlig cancer.| semistrukturerade ett tvang att fortsatta m’ed
Their Child Has intervjuer med oppet  |cancer
Incurable Japan svar med foréaldrar som Istyrd/livsuppehéllande
Cancer forlorat sitt barn i behandling, vilja satta
cancer. stopp for sitt barns
Journal of lidande samt att vilja
Palliative finnas dér for sitt barn.
Medicine. . S
Det var dven viktigt for
foréldrarna att vérdera
2012. barnets 6nskan och
vérdighet.
Medel.

Sex kategorier uppstod
utifran foraldrarnas
uppfattning vilka var
forstaelse for
forandring/forsamring av
sitt barns tillstand,
erkannande av sitt barns
lidande, medvetenhet om
att sitt barn skulle do,
inget erk&nnande av att
barnet skulle d6, undvika
att moéta barnets dod samt
att inse sanningen och
komma till

ratta med verkligheten av
barnets dod.







