8
L

b

5
SOPHIAHEMMET
HOGSKOLA

FORALDRARS UPPLEVELSER AV
DEN PEDIATRISKA PALLIATIVA VARDEN

PARENTS’ EXPERIENCES OF
THE PEDIATRIC PALLIATIVE CARE

Sjukskaterskeprogrammet 180 hdgskolepoang

Sjélvstandigt arbete, 15 hdgskolepodng

Examinationsdatum: 2021-11-01

Kurs: H19SS

Forfattare: Louise Algesjo Handledare: Anna Akselsson
Forfattare: Amanda Bydén Examinerande larare: Sissel Gleissman



SAMMANFATTNING

Bakgrund

Den pediatriska palliativa varden syftar till vard av barn i livets slutskede. Sjukskoterskan
har har en viktig roll i att bedriva en personcentrerad vard gentemot barnen likval som
foraldrar och narstaende. For att kunna bedriva en personcentrerad vard ar det viktigt att
forsta olika perspektiv och kunna méta olika personer utifran deras behov och 6nskemal.
Foraldrarnas upplevelser av den pediatriska palliativa varden ar darfor betydelsefull for
sjukskaterskors kunskap i hur de bor forhalla sig i motet med barnet och dess foraldrar.

Syfte
Syftet med denna litteraturdversikt var att beskriva foraldrars upplevelser av den
pediatriska palliativa varden.

Metod

En icke-systematisk litteraturoversikt genomfordes baserat pa 18 inkluderade
vetenskapliga artiklar av bade kvalitativ och kvantitativ design. Artiklarna har inhamtats
fran databaserna CINAHL, PubMed och PsycINFO med hjélp av relevanta sokord i
relation till syftet. De valda artiklarna granskades utifran Sophiahemmet Hogskolas
beddmningsinstrument.

Resultat

Resultatet baserat pa de vetenskapliga artiklarna skildrar bade positiva och negativa
upplevelser av den pediatriska palliativa varden ur en foralders perspektiv. Med hjalp av
fyra identifierade teman; kommunikation, delaktighet, kontinuitet och vardmiljo, beskriver
foraldrar vad de vérdesatter inom den palliativa varden samt var det forekommer brister.

Slutsats

Resultatet visar hur kommunikation, delaktighet, kontinuitet och vardmiljo samspelar och
ar beroende av varandra for att barnet och foréldrarna ska uppleva en god personcentrerad
vard. Resultatet kan bidra med 6kad forstaelse kring vikten av det personcentrerade
forhallningssattet i motets alla delar, och ar applicerbar inom den palliativa varden likval
som i det generella motet med patienter inom halso- och sjukvard. Den 6kade kunskapen
och en tydligare implementering av personcentrerad vard i sjukskéterskans arbete kan leda
till att varden blir battre rustad for personliga moten och kan pa sikt 6ka vardkvaliteten i
samhaéllet.

Nyckelord: Foralder, Palliativ vard, Pediatrik, Personcentrerad vard, Upplevelse



ABSTRACT

Background

The pediatric palliative care focuses on the care of children at their end of life. The nurse is
here given an important role in providing person-centered care to the child, as well as their
parents and relatives. For the nurse to conduct a person-centered care it is important to
understand different perspectives and be able to meet different individuals based on their
needs and wishes. The parents' experiences of the pediatric palliative care are therefore
important for the nurses’ knowledge on how to meet the children and their parents.

Aim
The aim of this literature review was to describe parents' experiences of pediatric palliative
care.

Method

A non-systematic literature review was conducted based on 18 included scientific articles
of both qualitative and quantitative design. The articles have been obtained from the
databases CINAHL, PubMed and PsycINFO using relevant keywords in relation to the aim
of the review. The selected articles were reviewed based on Sophiahemmet University's
assessment instruments.

Results

The result based on the scientific articles depict both positive and negative experiences of
the pediatric palliative care from a parent’s perspective. Using four identified themes;
communication, participation, continuity and care environment, parents describe what they
value in the pediatric palliative care and where deficiencies occur.

Conclusions

The results show how communication, participation, continuity, and care environments
interact and are dependent on each other for the child and the parents to experience good
person-centered care. The result can contribute to an increased understanding of the
importance of the person-centered approach in all parts of the meeting and is applicable in
palliative care as well as in the general meeting with patients in health care. The increased
knowledge and a clearer implementation of person-centered care in the nurse's work can
lead to the care being better equipped for personal meetings and can in the long run
increase the quality of care in society.

Keywords: Experience, Palliative care, Parent, Pediatric, Person-centered care
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INLEDNING

Var inte radd
Jag gar bredvid dig
Kom ta min hand
Jag haller i dig
Har i min famn
Kan du vaga tro
Sank dina murar
Jag ger dig ro

For att jag alskar dig sa som du ar
Och jag vill ge dig allting jag har
Lat mig fa bara dig nér du ar svag
For du betyder allting for mig
Var inte radd
Jag gar bredvid dig

Med dessa stycken ur “Kérleksvisan” av Sarah Dawn Finer (2010) vill vi beskriva hur det
kan vara att ha ett barn och hur en som féralder gor allt for att vara barnets trygga punkt.
Nar ett barn vardas i livets slutskede faller varlden samman for foraldrarna. Allt som
tidigare kandes tryggt och sékert skapar i stéllet en kansla av radsla, ovisshet, angerfullhet
och ensamhet (Bjork et al., 2005). Vardpersonal far mota sorjande foraldrar och familjer
som kraver olika insatser for att hantera tragedin av att forlora ett barn (Spraker-Perlman et
al., 2021). For att kunna bedriva en god och personcentrerad vard &r det viktigt att som
sjukskaterska forsta foraldrarnas perspektiv, och ha kunskap i hur en ska bemota varje
enskild person (Backman & Edvardsson, 2009). Med denna litteraturdversikt avser vi
darfor att beskriva foraldrars upplevelser av den pediatriska palliativa varden. Detta for att
sjukskaterskor ska fa 6kad kunskap i hur de bor bemdéta foraldrar som genomgar denna
psykiskt paverkande situation.

BAKGRUND

Palliativ vard

Socialstyrelsen (2018) skiljer pa allman palliativ vard och specialiserad palliativ vard, dar
den allméanna palliativa varden ges till patienter med behov som kan tillgodoses av
personal med grundldggande kunskaper. Vidare definieras den specialiserade palliativa
varden som palliativ vard som ges till de patienter med mer komplexa symptom och
sarskilda behov dar varden behdver utféras av ett multiprofessionellt team med sarskild
kunskap och kompetens (Socialstyrelsen, 2018). Vidare i litteraturoversikten kommer inga
skillnader goras pa dessa tva begrepp och det kommer fortséttningsvis att benamnas som
palliativ vard, alternativt pediatrisk palliativ vard nar det berér vard av barn i livets
slutskede.

Palliativ vard syftar till vard som lindrar lidande och framjar livskvaliteten hos personer
med progressiv, obotlig sjukdom eller skada. Det palliativa forhallningssattet kannetecknas
av att stodja personen och lata denne leva med vérdighet och vélbefinnande till livets slut,
oavsett alder eller diagnos (Socialstyrelsen, 2013). Den palliativa varden ska baras av fyra
hornstenar; att lindra smérta och andra symptom, samarbete i vardteamet, god
kommunikation och relation samt st6d till narstaende (SOU, 2001).
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Enligt en studie gjord for att undersdka behovet av pediatrisk palliativ vard globalt
uppskattar Connor et al. (2017) att det finns éver 21 miljoner barn i behov av palliativ vard
arligen. Av dessa barn estimeras 8 miljoner vara i behov av specialiserad pediatrisk
palliativ vard (Connor et al., 2017). Vérldshalsoorganisationens [WHO] (2002) definition
av palliativ vard for barn ska varden innebéara en total omvardnad av barnets kropp och
sinne, likval som stod at dess narstaende. Den pediatriska palliativa varden ska lindra
barnets fysiska och psykiska smarta, inkludera familj och néarstdende samt kunna bedrivas
pa sjukhus saval som i hemmet (WHO, 2002). Enligt Gola et al. (2016) syftar pediatrisk
palliativ vard till att optimera barnet och familjens livskvalité I6pande genom barnets olika
sjukdomsfaser. En viktig aspekt som visat sig ha en stor paverkan pa barnet och dess familj
ar den miljo som barnet vistas i samband med den palliativa varden (Gola et al., 2016).

Vardmiljons betydelse i den palliativa varden

Vardmiljo syftar till den fysiska miljon i form av rummet och omgivningen saval som den
psykosociala miljon som handlar om de subjektiva upplevelserna (Alligood, 2017). En god
vardmiljo skapar trygghet och sakerhet fér patienten, valkomnar narstaende och underlattar
for en personcentrerad vard (Edvardsson et al., 2005). Enligt Alligood (2017) lyfte
Florence Nightingale redan pa 1800-talet vikten av miljons betydelse i samband med
vardande. Nightingale menade att miljon kunde paverka huruvida patienten aterhamtar sig
samt hur patienten upplever sitt sjukdomsférlopp. Denna teori om vardmiljéns betydelse
uppmuntrade sjukskaterskor pa Nightingales tid, oavsett vart varden bedrevs, att skapa och
uppratthalla en terapeutisk miljo for att forbattra patientens komfort och aterhamtning
(Alligood, 2017).

Inom palliativ vard har vardmiljon en stark betydande roll for patientens livskvalitet och
valbefinnande, men &ven hur patientens narstaende upplever varden (Robinson et al.,
2015). Vidare forklarar studien att det darfor ar viktigt att som vardpersonal involvera alla
parter fOr att de ska kdnna sig valkomna och delaktiga i beslutsfattandet, och att alltid
strava for att bevara patientens autonomi. For en personcentrerad vard i livets slutskede ar
det viktigt att beakta att varje person ar unik och att upplevelsen av hur en god vardmiljo
ska vara varierar fran person till person (Socialstyrelsen, 2013). Nar det kommer till
pediatrisk palliativ vard &r det énskvart att behandla barnet i eller sa néara sin hemmiljé som
mojligt, detta da det visat att vard i hemmet starker familjens sammanhallning och
normaliserar vardagen trots behovet av vard (Castor et al., 2017). En studie visar att det ar
onskvart att vard i livets slutskede bedrivs i hemmet och att det ar efterstravansvart att
barnet far do i hemmet (Kassam et al., 2014). Vidare menar Kassam et al. (2014) att
vardpersonal anser att den minst énskvarda vardmiljon ar nar barnet vardas pa sjukhus och
att vard pa hospice i stallet ar att foredra.

Forutom den fysiska vardmiljons paverkan &r det dven viktigt med den psykosociala miljon
(Alligood, 2017). Barnet bor tillsammans med nérstaende erbjudas lek och aktivering,
utifran barnets behov och dnskemal, for en tryggare vardmiljo oavsett om det sker pa
sjukhus eller i hemmet (Regionala cancercentrum, 2021). Aktivering i form av lekterapi for
barn som vardas pa sjukhus har resulterat i lagre nivaer av angest hos barnet, till skillnad
fran de som inte erbjuds lekterapi (Li et al., 2016). Barn upplevde att lekterapin 6kade
deras forstaelse kring de medicinska behandlingarna och kande sig, med den kunskapen,
mindre oroad och stressad infor sin egen medicinska behandling (Li et al., 2016).
Vardmiljon i kombination med vardpersonal har en stor inverkan pa hur informationen tas
emot av barnet och familjen (Blazin et al., 2018). Vidare menar Blazin et al. (2018) att en



god vardmiljo som vérnar om deras integritet &r till gagn for barnet och familjen oberoende
av samtalets innehall.

Kommunikation i varden

Enligt Johansson (2019) & kommunikation en grundlaggande faktor for god vard och har
en betydande roll i att kunna beméta varje enskild person pa ett personcentrerat stt. |
motet mellan personer sker kommunikationen bade verbalt och icke-verbalt. Verbal
kommunikation &r viktig for att kunna férmedla relevant information om eventuella
diagnoser, undersokningar eller behandling (Johansson, 2019). God kommunikation
minskar risken for missforstand mellan patient och vardgivare och bidrar till att patienten
kan formedla sin bild av sin sjukdom eller tillstand. Saledes kan biverkningar eller andra
avvikelser i behandlingen uppdagas tidigt och 6ka patientens fortroende for hédlso- och
sjukvarden (Socialstyrelsen, 2015).

| motet havdar Socialstyrelsen (2015) att det ar viktigt att vardgivaren kan anpassa
kommunikationen efter patientens formaga. Detta innebar att vardgivaren maste anpassa
informationen efter bland annat patientens erfarenhet, alder, mognad, individuella
forutsattningar och sprakkunskaper. Ett satt att sakerstélla att patienten har tagit till sig
informationen och forstatt det som har sagts ar genom att stalla fragor dér patienten sjalv
maste aterberatta med egna ord. Genom att anvanda sig av denna teknik kan vardgivaren
bilda sig en uppfattning om patientens férmaga att ta till sig informationen och anpassa sig
darefter (Socialstyrelsen, 2015).

Ohlén och Friberg (2019) menar att icke-verbal kommunikation utgér en stor del i métet
mellan personer och kan ha en stor inverkan i hur mottagaren uppfattar det som ségs.
Genom kroppshallning, gester, 6gonkontakt, klader, tonlage och ansiktsuttryck kan orden
uppfattas pa olika satt. Hur vardgivaren halsar pa patienten, soker égonkontakt eller
positionerar sig i fornallande till patient eller anhoriga ar olika exempel pa icke-verbal
kommunikation som paverkar hur personen upplever bemétandet. Sedermera kan denna
upplevelse influera patientens vilja och formaga att dela med sig av information (Ohlén &
Friberg, 2019). Det &r darfor viktigt att vardpersonal ar uppmarksamma pa patientens
beteende och besitter formagan att analysera detta for att kunna skapa en god relation
mellan parterna (Wikstrém & Svidén, 2011).

Enligt Klarare (2019) finns det bade likheter och skillnader mellan kommunikationen inom
palliativ vard och andra vardkontexter. En utmarkande faktor, som paverkar
forutsattningen for kommunikationen inom den palliativa varden, ar insikten av att tiden ar
begransad. Klarare (2019) belyser vikten av den ordlésa kommunikationen dar
vardpersonalens narvaro i sig vardesatts. Nar patienten eller anhoriga far lufta sina tankar
och funderingar kring livsfragor relaterat till bland annat livet, doden och saker som
patienten inte kommer att fa uppleva forvantas inte alltid ett svar. Trots detta kan dessa
samtal upplevas som meningsfulla da patienten/anhorig upplever att vardpersonalen
erbjuder ett stod i form av narvaro och ndgon att dela sina tankar hogt med. Omsesidig
kommunikation &r en grundpelare inom palliativ vard och bygger pa gemenskap, utbyte,
lyhordhet och intimitet mellan parterna (Klarare, 2019).

I kommunikationen med barn och foraldrar menar Johansson (2019) att det ar viktigt att
vardpersonal begrundar situationen som foraldrar befinner sig i. Bade ett gott och ett
olampligt bemétande sétter sina spar och kan paverka foraldrarnas fortroende for halso-
och sjukvarden. Saledes maste vardpersonalen ha god kunskap i kommunikation och



forstaelse for foraldrars sensitivitet kring bemdétandet av barnet, sig sjalva och hur
kommunikationen med barnet gar till for att mojliggora ett positivt utfall. Vardpersonal bor
darfor aven besitta formagan att kunna anpassa samtalet och informationen till barnets
alder och mognadsgrad (Johansson, 2019). | samtalet med barn &r det viktigt att
vardpersonal ar 6ppna och arliga for att uppratta samt behalla barnets fértroende (Stein et
al., 2019). Det &r dven av storsta vikt att det sjuka barnets roll inte negligeras i samtalet
utan lyfts genom att gora barnet delaktig i sin vard. Genom att anpassa informationen kring
diagnos, behandling och undersokningar starks barnets tilltro till den egna férmagan att
paverka och fatta beslut som ror den egna hélsan (Johansson, 2019). Enligt Spraker-
Perlman et al. (2021) har vardpersonal en viktig roll i att formedla rekommendationer i
relation till barnets framtidsutsikter i syfte att minska angestkanslor hos barn och foraldrar
for att framja en sa fridfull dod som majligt.

Att vara forélder och forlora sitt barn

Enligt en studie av Shear et al. (2011) kan foraldrar som férlorat ett barn uppleva svar
stress som i sin tur kan utldsa fysiska eller psykiska besvar hos foraldrarna. Vidare menar
Shear et al. (2011) att det darfor ar viktigt att halso- och sjukvarden fangar upp dessa
personer for att minska den negativa paverkan som sorg frambringar. Om personer som
forlorat en narstaende inte far adekvat hjalp att hantera kanslor som medfoljer kan detta
leda till att personen utvecklar depression, posttraumatiskt stressyndrom eller
somnstorningar (Shear et al., 2011).

En retrospektiv studie av Lykke et al (2019) undersokte foraldrars upplevelser av
psykologisk paverkan i samband med att ha ett barn i palliativ vard samt férekomsten av
psykisk ohdlsa efter forlusten av ett barn. Resultaten visade att 64,2 procent upplevde
mattlig till svar angest och 36,4 procent upplevde mattlig till svar depression under den
palliativa fasen (Lykke et al., 2019).

En annan studie med fokus pa att undersoka foraldrars identitetsforandringar efter att
forlorat ett barn visar bade positiva och negativa hélsoaspekter 6-18 manader efter barnets
bortgang. Har finner studien bland annat halsoeffekter hos foraldrarna i form av positiv
personlighetsutveckling och acceptans likval som sjalvskadebeteende och avsaknad av
syfte (O’Connor & Barerra, 2014). Enligt Kochen et al. (2020) &r vardpersonal en del i att
stodja fordldrarna i att na en acceptans for att deras barn erhaller palliativ vard. Ett
inforande av stodjande atgarder har visat sig paverka foraldrarnas anteciperade sorg och
minska den abrupta 6vergangen vid barnets bortgang (Kochen et al., 2020).

Sjukskoterskans roll och ansvar i den palliativa varden

I enlighet med ICN’s etiska kod for sjukskdterskor (Svensk sjukskoterskeforening, 2017)
ar det sjukskoterskan som profession som har huvudansvaret att aktivt utveckla
forskningsbaserad kunskap for att bedriva en evidensbaserad verksamhet inom omvardnad.
Vidare ar det sjukskdterskans ansvar att arbeta utefter godtagbara riktlinjer vad géller
omvardnad, ledning, forskning och utbildning. Det ar dven sjukskaéterskans skyldighet att
bedriva vard som respekterar manskliga rattigheter, varderingar, trosuppfattningar och
integritet (Svensk sjukskoterskeforening, 2017).

Svensk sjukskoterskeforening (2019) beskriver att narhet, helhet, kunskap och empati
ligger i fokus inom den palliativa varden. Som sjukskoterska innebér det att varda patienter
och bemota narstaende utifran ett personcentrerat forhallningssatt. Omvardnaden ska ske
utifran ett helhetsperspektiv dar sjukskoterskan ser patienten och dess narstaende som

4



unika personer samt respekterar och bevarar dess integritet och vardighet (Svensk
sjukskoterskeforening, 2019).

Sjukskoterskans roll i den palliativa varden ar betydelsefull och grundar sig i ett
personcentrerat forhallningssatt (Sekse et al., 2017). | det palliativa arbetet ar tiden av stor
vikt for att skapa en relation med patienten och anhdriga och darmed kunna bedriva
individuellt anpassad vard. Vidare menar Sekse et al. (2017) att tillgangligheten gentemot
patienten paverkar vilken roll sjukskaterskan har i motet med de anhoriga. Enligt artikeln
ansag sjukskoterskor att deras roll var att finnas till, vara engagerade i sitt arbete, vara
kompetenta inom omradet samt stddja och informera patienten och dess anhdriga (Sekse et
al., 2017).

Den pediatriska palliativa varden &r narbeslaktad med den palliativa varden av vuxna, med
samma grund om ett personcentrerat forhallningssatt (Regionala Cancercentrum, 2021).
Sjukskoterskans roll i den pediatriska palliativa varden &r densamma som for den palliativa
varden av vuxna, med beaktning att barn och vuxna har olika behov och énskemal
(Regionala Cancercentrum, 2021).

Personcentrerad vard som teoretisk utgangspunkt

Det &r sjukskaterskans ansvar att bedriva en personcentrerad vard gentemot varje patient,
detta for att skapa de basta forutsattningarna for varje enskild person och deras behov av
vard (Backman & Edvardsson, 2009). Backman och Edvardsson (2009) beskriver
personcentrering som inneborden av att vardpersonal ser varje patient som en unik person
med individuella behov, resurser, férutsattningar och forvantningar. Vidare ar det viktigt i
den personcentrerade varden att vardpersonal ser varje person i sin helhet och inte ser
personen som sin sjukdom (Entwistle & Watt, 2013). Den personcentrerade varden drivs
av ett samarbete mellan patient, narstaende och hélso- och sjukvardspersonal dar
patientberattelse och att lyssna pa patienten ar ett viktigt nyckelbegrepp (Centrum for
personcentrerad vard, 2020). Det ar viktigt att varje person som vardas far méjlighet att
berétta sin egen upplevelse och tolkning av sin hdlsa. Genom att involvera patienten
bekraftar personalen att patientens upplevelser &r lika betydelsefulla som de kliniska
fynden (Svensk sjukskdéterskeforening, 2010).

| en studie av Koinberg et al. (2018) om personcentrerad vard beskrivs patienterna befinna
sig i en sarbar situation i samband med att bli vardade, men upplevde stodet fran
sjukskaterskor som hjalpsam i processen att acceptera behovet av vard. Vidare forklarar
patienterna hur engagerad och stédjande personal gav en kansla av lattnad samt hur
fortroendet 6kade for personalen genom partnerskap och gott samarbete (Koinberg et al.,
2018).

Definitionen av personcentrerad vard grundar sig i ett holistiskt synsatt med fokus pa
partnerskap, delaktighet, stdd och kommunikation. Med hjélp av 6kad kunskap och
forstaelse for omradet kan relevanta metoder appliceras i det kliniska arbetet och darmed
forbattra vardkvaliteten (Robinson et al., 2008).

Problemformulering

I samband med att ett barn vardas palliativt okar risken for utveckling av angest,
depression och/eller psykologisk stress hos foréldrar. Trots den férhéjda risken att utveckla
negativ psykologisk paverkan finns studier som inte enbart fokuserar pa de negativa
hélsofdrandringar av att forlora ett barn. Varje foralder med ett barn som vardas palliativt



reagerar olika pa situationen och dessa reaktioner kan vara en foljd av foraldrarnas
upplevelser av den erhallna varden. For att identifiera eventuella brister inom omradet och
finna forbattringsmajligheter har denna litteraturdversikt for avsikt att beskriva hur
foraldrar upplever den pediatriska palliativa varden. Genom att beskriva foraldrars
upplevelser av den pediatriska palliativa varden kan det bidra till att forbattra
sjukskaterskans omvardnadsarbete.

SYFTE
Syftet var att beskriva foraldrars upplevelser av den pediatriska palliativa varden.

METOD

Design

En litteraturdversikt som metod ger en tydlig 6verblick av forskning som redan existerar
samt visar var det finns eventuella kunskapsluckor (Rosén, 2017). Darfor ansags en icke-
systematisk litteraturéversikt vara mest lamplig som metod for att pa begransad tid fa en
oversikt av foraldrars upplevelser av den pediatriska palliativa varden. En icke-systematisk
litteraturdversikt ar inte lika omfattande som en systematisk litteraturstudie som har en mer
ingaende analys och sammanvéagning av samtliga resultat (Friberg, 2017). Analysen
genomfordes pa ett strukturerat arbetssatt dar materialet som analyserats var fardigstallda
forskningsartiklar utifran avgransningar och valda exklusions- och inklusionskriterier
(Kristensson, 2014). Vidare forklarar Kristensson (2014) vikten av litteraturdversikter for
den evidensbaserade halso- och sjukvarden som bedrivs i samhéllet och menar att ju mer
systematiskt bearbetat en litteraturdversikt ar desto storre vetenskaplig tyngd far resultatet.
Trots att denna litteraturdversikt inte var lika omfattande som en systematisk
litteraturGversikt utfordes arbetet utifran en systematisk struktur vilket innebar att resultatet
kan ge vardefull kunskap och/eller finna bristande kunskapsomraden inom d&mnet
(Kristensson, 2014).

Urval

Avarénsningar
Med hjalp av avgransningar underl&ttades urvalet genom att de anvanda databaserna

sorterade bort de artiklar som inte berdrde det valda omradet (Ostlundh, 2017). I enlighet
med Kristensson (2014) avgransades sokningen till de sprak som beharskas av forfattarna.
Trots att svenska 4r vart modersmal anvéandes enbart engelska artiklar da Ostlundh (2017)
havdar att det mesta vetenskapliga materialet ar skrivet pa engelska. Sokningen
avgransades aven till att enbart inkludera originalartiklar som syftar till artiklar som
redovisar ny kunskap som inte tidigare har publicerats (Segesten, 2017) samt artiklar som
var peer reviewed vilket innebdr att artiklarna har blivit vetenskapligt granskade (Ostlundh,
2017). Till sist avgransades litteraturoversikten till att enbart inkludera artiklar fran de
senaste 10 aren. Ostlundh (2017) menar att vetenskapligt material ar en farskvara, darav
inkluderades inte aldre artiklar i litteraturdversikten for att pa sa satt starka det valda
amnets aktualitet.

Inklusionskriterier

For att specificera studien bestdimmer forskaren inklusions- och exklusionskriterier, detta
for att studien ska vara anpassad efter den population man vill studera och for att pa sa satt
fa ett representativt resultat (Billhult, 2017). Syftet med litteraturéversikten ar barande for
valet av inklusionskriterier (Kristensson, 2014). Sokningen inkluderade artiklar som




berorde foraldrars upplevelser av att ha ett barn (0-18 ar) med livsbegransande diagnoser
som vardats palliativt. Vidare inkluderades bade artiklar som var kvantitativa och
kvalitativa for att fa relevant statistik i kombination med subjektiva upplevelser (Friberg,
2017).

ExKklusionskriterier

I enlighet med syftets fokus pa foraldrars upplevelser av barnets palliativa vard
exkluderades artiklar med fokus pa andra narstaendes upplevelser. For ytterligare
begréansning exkluderades artiklar som berérde pediatrisk palliativ vard till foljd av trauma.
Slutligen exkluderades de vetenskapliga artiklar som ej blivit etiskt godkanda.

Datainsamling

Initialt anvandes sokstrategin ancestry approach, dar fokus lag pa att séka bland relevanta
studier for att hitta referenser till tidigare forskning inom samma omrade (Polit & Beck,
2020). Detta gjordes for att hitta gemensamma nyckelbegrepp for de olika studierna och
uppratta en lista med sokord (Kristensson, 2014). Tillsammans med bibliotekarie
genomfordes databassokningar i samband med handledning i sokstrategier, avgransningar
och sokord for att 6ka forstaelsen for hur dessa kunde effektivisera artikelsékningen.
Under handledningstillfallet uppdaterades listan med sokord for att inkludera synonymer
och narliggande begrepp som var relaterat till &mnet for att 6ka antalet sokresultat (Polit &
Beck, 2020).

Artikelsokningarna genomfdrdes under september 2021 i databaserna, Cumulative Index to
Nursing and Allied Health Literature [CINAHL], en databas foér omvardnadsvetenskapliga
artiklar och PubMed, som ar en databas for medicinsk vetenskap samt PsycINFO en
databas med artiklar som berdr psykologi och beteendevetenskap (Kristensson, 2014).
Sokord anvandes i syfte att avgransa sokresultatet for att fa fram artiklar som var relevanta
for litteraturoversikten. Dessa sokord utgjordes bland annat av databasernas egna
amnesordsregister, Exact Subject Headings i CINAHL och Medical Subject Headings
[MeSH] i PubMed (Karlsson, 2017). Utdver dessa gjordes sokningar via fritext samt
titel/abstract for att 0ka antalet relevanta sokresultat. Vidare skapades blocksokningar med
hjilp av de Booleska operatorerna “AND” och “OR” for att precisera sokningen.
Operatorn “OR” anvindes for att expandera sokningen genom att sdka pa narliggande
begrepp och “AND” anvéndes for att avgrdansa sokningen genom att kombinera tva sdkord
for att fa fram artiklar som beror bada sokorden (Polit & Beck, 2020).

Sokningen i CINAHL bestod av fyra block med foljande sokord “Grief”, “Bereavement”,
“Parents”, “Parental”, “Professional-family relations”, “Child”, “Pediatric”, “Terminal
care” och “Palliative care” (Tabell 1). Sokningen genererade 323 resultat, darefter
applicerades en avgransning till artiklar som publicerats 2011-2021, artiklar pa engelska
samt artiklar som &r peer-reviewed, vilket genererade 191 sokresultat (Tabell 1).

Sokningen i PubMed bestod av sdkorden “Palliative care”, “Terminal care”, “Pediatrics”,
“Child”, “Pediatric”, “Grief”, “Bereavement”, “Parents” samt “Parental”, vilket resulterade
i 115 sokresultat. Darefter applicerades tva avgransingar, forst med artiklar som publicerats
mellan 2011-2021 sedan enbart artiklar pa engelska vilket genererade 53 sokresultat,
eventuella dubbletter exkluderades utifran foreliggande sokning i CINAHL (Tabell 2).

Vid sokningen i PsycINFO anvindes fritextsokning med dmnesorden “Parents” och
“Pediatric palliative care”. S6kningen genererade 107 resultat, dubbletter exkluderades



utifran foreliggande sokningar i de andra databaserna, vilket gjorde att antalet intressanta

artiklar blev relativt l1agt, se tabell 3.

Efter att sokningar genomforts i de tre databaserna sorterades artiklar i enlighet med Polit

och Beck (2020) dar forsta steget innebar att artiklarna grovt sallades utifran titel och sedan
baserat pa abstrakt i enlighet med syftet. | féljande steg granskades samtliga artiklar i
fulltext for att identifiera de artiklar som ansags uppfylla inklusions- och
exklusionskriterierna samt ha relevans for att besvara litteraturdversiktens syfte. En
sammanstallning av datainsamlingen finns presenterad i tabell 1-3.

Tabell 1. Presentation av datainsamling i CINAHL

Databas: CINAHL
Datum: 2021-09-05

reviewed

Soékblock nummer och Sokord Antal Antal Antal | Antal
namn traffar lasta lasta inkluderade
abstrakt | artiklar | artiklar
1 Sorg Grief [MH] OR 14 826
Bereavement [MH]
2 Foraldrar Parents [TX] OR Parental [MH] OR 351 352
Professional-family relations [MH]
3 Barn Child [TX] OR Pediatric [MH] 1590 832
4 Vard i livets slutskede | Terminal care [MH] OR Palliative care 53 277
[MH]
5 1 AND 2 AND 3 AND 4 323
Avgransningar Sokning 5 + english, 2011-2021, peer 192 42 18 13




Tabell 2. Presentation av datainsamling i PubMed

Databas: PubMed
Datum: 2021-09-05

Sokblock nummer | Sékord Antal Antal Antal Antal
och namn traffar lasta lasta inkluderade
abstrakt | artiklar | artiklar
1Vard i livets Palliative care [MeSH Terms] OR Terminal | 100 520
slutskede care [MeSH Terms]
2 Barn Pediatrics [MeSH Terms] OR Child 731411
[Title/Abstract] OR Pediatric
[Title/Abstract]
3 Sorg Grief [MeSH Terms] OR Bereavement 13990
[MeSH Terms
4 Foréldrar Parents [MeSH Terms] OR Parental 226 188
[Title/Abstract]
5 1 AND 2 AND 3 AND 4 115
Avgransningar Sokning 5 + english, 2011-2021 53 29 4 2
Tabell 3. Presentation av datainsamling i PsycINFO
Databas: PsycINFO
Datum: 2021-09-07
Sokblock nummer | Sokord Antal Antal Antal Antal
och namn traffar lasta lasta inkluderade
abstrakt artiklar | artiklar
1Vard i livets Pediatric Palliative Care [TX] 472
slutskede for barn
2 Foraldrar Parents [TX] 264 562
3 1 AND 2 162
Avgransningar Sokning 5 + english, 107 12 7 3
2011-2021,
peer reviewed




Kvalitetsgranskning

De artiklar som lastes i fulltext och ansags vara relevanta for litteraturoversikten
genomgick darefter en kritisk granskning dar en kvalitetsbeddmning av varje enskild
artikel genomfordes (Kristensson, 2014). Artiklarna kvalitetsgranskades i enlighet med
Sophiahemmet Hogskolas bedémningsunderlag for vetenskaplig klassificering avseende
studier med kvantitativ och kvalitativ metodansats, se bilaga A. Bedémningsunderlaget &r
modifierat utifran Berg et al. (1999) och Willman et al. (2016).

I enlighet med bedémningsunderlaget (Berg et al., 1999; Willman et al., 2016) gjordes
varderingar baserat pa studiens klassificering. Artiklarna granskades utifran bestamda
kriterier for respektive metodologisk ansats for att sékerstélla studiens kvalitet.
Graderingen bestod av tre nivaer, | = Hog kvalitet, 11 = Medelkvalitet och 11l = Lag
kvalitet. Studier med hdg kvalitet var vél planerade och genomférda, med tydlig
beskrivning av metod, material och protokoll samt ett tillréckligt stort antal deltagare for
att besvara syftet. Studier som hade bristfalligt antal deltagare, ofullstandig beskrivning av
metod och genomforande eller ansags ha statistisk otillracklighet bedomdes vara av lag
kvalitet. Studier med medelkvalitet uppfyllde inte samtliga kriterier for niva | = hog
kvalitet men ansags ha en hogre vetenskaplig kvalitet &an niva 111 = Iag kvalitet (Berg et al.,
1999; Willman et al., 2016). For att minska risken for systematiska fel har enbart studier av
hog kvalitet och medelkvalitet utgjort underlaget for litteraturoversiktens resultat.

Artiklar av kvalitativ och kvantitativ metod analyserades. Dessa granskades forst enskilt av
respektive forfattare, darefter diskuterades artiklarnas innehall och kvalitet dar forfattarna
kom till en konsensus kring varje enskild artikel. Artiklarna graderades utifran
granskningsmallen (Bilaga A) dar 13 artiklar uppfyllde I = hdg kvalitet och 4 uppfyllde I
= medelkvalitet. Vidare inkluderades &ven en artikel med mixad metod som dérav
kvalitetsgranskades utifran en icke-kontrollerad studie respektive kvalitativ studie. Denna
uppfyllde I = hog kvalitet pa den kvalitativa delen samt 11 = medelkvalitet pa den
kvantitativa delen.

Dataanalys

En induktiv ansats har applicerats vid analys av den insamlade datan, vilket innebér att En
induktiv ansats har applicerats vid analys av den insamlade datan, vilket innebar att
artiklarnas resultat har granskats objektivt i sokandet efter foréldrars upplevelser utan
bakomliggande agenda (Fridlund & Martensson, 2017).

En sammanstélining av resultatet genomfoérdes i enlighet med Kristenssons (2014)
forklaring av en integrerad analys. En integrerad analys ar ett sétt att sammanstélla resultat
genom att analysera artiklar i olika steg. Denna typ av analys anvéndes for att fa en tydlig
Overblick av resultaten och dess helhet utan att presentera studierna var for sig
(Kristensson, 2014).

Nar analysen paborjades lastes de valda artiklarna var for sig for att sedan diskuteras och
identifiera likheter och skillnader i forhallande med 6vriga artiklar. I enlighet med
Kristensson (2014) sorterades artiklarna utifran de funna likheterna och skillnaderna for att
skapa teman for de inkluderande artiklarna i litteraturoversiktens resultatdel. Sista steget
var att utifran de skapade teman sammanstélla resultaten (Kristensson, 2014) och anvéanda
dessa som grund for de underrubriker som redovisas i resultatdelen for en tydligare helhet
och forstaelse for omradet (Friberg, 2017).
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Forskningsetiska 6vervaganden

Enligt Helgesson (2015) syftar forskning till att pa ett systematiskt satt finna ny kunskap,
djupare forstaelse eller nya metoder som kan mojliggora kunskapssékandet. Etik inom
forskning syftar till att pa ett systematiskt satt analysera och reflektera dver etiska
dilemman som uppstar i anknytning till forskningen (Helgesson, 2015). Utifran dessa
principer ansag vi att litteraturoversikten var etiskt befogad da resultatet kan bidra till 6kad
forstaelse kring foraldrars upplevelser av den pediatriska palliativa varden.

Litteraturéversikten utgick fran att de artiklar som inkluderats i resultatet forholl sig till
World Medical Associations (2018) etiska foreskrifter gallande forskning med manniskor
som subjekt. Som omn&mnt i Helsingforsdeklarationen ska all forskning med manniskor
som subjekt noga dvervagas och nyttan av forskningen maste dvervaga de risker och den
bdrdan som personen utsétts for (World Medical Association, 2018). Dessa etiska
stallningstaganden lag till grund for valet av de artiklar som har analyserats.

Kristensson (2014) menar att det ar viktigt att belysa att forfattarnas eventuella
forkunskaper kan ha paverkat studiens objektivitet. Litteraturéversikten féljde den
systematik som skall pragla analysen for att minimera risken for bias, som i sin tur
paverkar litteraturoversiktens validitet. For att forsakra sig om att detta uppratthélls skedde
en kontinuerlig granskning av metod vid datainsamling och analysering av data for att
sékerstalla att vi inte forvrangt eller uteslutit fakta (Kristensson, 2014)

RESULTAT

Dataanalysen av inkluderade artiklar genererade fyra teman; kommunikation, delaktighet,
kontinuitet och vardmiljo. Samtliga teman med tillhérande subtema finns presenterade i
tabell 4.

Tabell 4. Oversikt av teman och subteman

Tema Subtema
Kommunikation Nivaanpassad information
Icke-verbal kommunikation
Delaktighet Foraldrarnas relationer med vardpersonal

Foraldrarollens betydelse

Delat beslutsfattande

Kontinuitet Vardpersonalens engagemang och
tillganglighet

Samarbetet mellan personal

Vardmiljo

Kommunikation

Nivaanpassad information

Foraldrar uppskattade vardpersonal som pratade direkt till patienten och anpassade
information kring behandling, risker och fordelar till barnets niva (Sedig et al., 2020b).
Foraldrar med barn i aldrarna 1-4 ar upplevde att vardpersonal inte anpassade
informationen till barnets niva (Sedig et al., 2020b).

Foraldrar upplevde situationer med ny information, utan nagon som kunde hjélpa dem att
bearbeta informationen, som utmanande (Sedig et al., 2020a). Féréldrar hade énskan om
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att informationen som delgavs framfordes lattforstaeligt med lekmannatermer i stéllet for
fackmannatermer som gjorde det svarare att forsta (Robert et al., 2012). Flera foraldrar
upplevde att de saknade tillrackligt med kunskap for att veta vilka fragor som bor stéllas
(Robert et al., 2012).

Foraldrar betonade vikten av att informationen som delgavs var tydlig och arlig

(Butler et al. 2018; Currie et al., 2016; Falkenburg et al., 2018; Mitchell et al. 2019; Sedig
et al., 2020a; Sedig et al., 2020b; van der Geest et al., 2014) men anda hoppfull och
omtanksam (Currie et al., 2016). Foraldrar upplevde att kommunikationen paverkades
positivt av att ha samma vardpersonal (Butler et al., 2018; Verberne et al., 2017).

Enligt Falkenburg et al. (2018) uppgav majoriteten av foraldrar att de var ndjda med
frekvensen av information, men en del upplevde trots det att detta inte var tillrackligt. |
andra studier (Beernaert et al., 2019; Saad et al., 2011) upplevde foraldrar att
informationen som delgivits kring barnets sjukdom inte var tillracklig for att forsta
innebdrden av vad sjukdomen medfor. Fordldrarna uppgav att vardpersonal informerat om
behandlingar (Beernaert et al., 2019; Robert et al., 2012) men upplevde att det inte var
tillrackligt for att kunna fatta ett kunskapsbaserat beslut kring barnets vard (Robert et al.,
2012). Foraldrar ansag att information kring andra behandlingsalternativ var bristande och
borde forbattras (Beernaert et al., 2019). Vardpersonal som uppmuntrade foraldrarna att
kommunicera sina k&nslor under konsultationer uppskattades (van der Geest et al., 2014).

Enligt Lotz et al. (2017) upplevde foraldrar att det var svart att prata om framtida beslut
kring barnet och énskade att Advanced Care Planning [ACP] skulle vara en process i flera
steg med aterkommande diskussioner som anpassades efter varje enskild situation och
person. Vidare betonade foréldrarna vikten av att kunna upphava beslut och dnskade
fortsatta diskussioner om tidigare beslut (Lotz et a., 2017).

Icke-verbal kommunikation

Foraldrar papekade vikten av icke-verbal kommunikation och menade att bristen pa
kommunikation fran vardpersonal paverkade foraldrarnas maende (dos Santos et al., 2020;
Mitchell et al., 2019). Foraldrar upplevde att denna problematik forstarktes under barnets
sista tid i livet (dos Santos et al., 2020) och ansag att vardpersonalens oférmaga att prata
om ddden och sorg var oroande (dos Santos et al., 2020; Robert et al., 2012).

Betydelsen av 6ppen kommunikation i form av vardpersonalens narvaro och omvardnad av
hela familjen uppmarksammades av foréldrarna (Currie et al., 2016). Foréaldrar upplevde
att vardpersonalens kroppssprak forandrades i takt med att barnet narmade sig livets
slutskede (Mitchell et al., 2019).

Delaktighet

Foraldrarnas relationer med vardpersonal

Det finns olika typer av relationer mellan féralder och vardpersonal (dos Santos et al.,
2020) dar foraldrar upplever den stodjande och fortroendefulla relationen som viktigast
(dos Santos et al., 2020; Mitchell et al., 2019; Robert et al., 2012). Vidare betonade
foraldrar vikten av att ha en relation med vardpersonal pa en personlig niva for att kunna
kommunicera mer avslappnat (Falkenburg et al., 2018). En stddjande och fortroendefull
relation skapades bland annat genom vetskapen att barnet hade de basta resurserna
tillgangliga for behandling samt genom tillit, autenticitet och dppenhet (dos Santos et al.,
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2020). Vidare menade foraldrar att en stodjande och fortroendefull relation gav en kénsla
av trygghet for barnets vard (dos Santos et al., 2020).

Enligt Butler et al. (2018) upplevde foraldrarna att relationerna forandras under vardtidens
gang, bland annat fran att vara patienter till att bli ett team med personalen. Men de goda
relationerna var skéra och kunde enkelt brista (dos Santos et al., 2020; Mitchell et al.,
2019). Foraldrar beskrev hur tilliten sjonk for personalen nar de holl méten angaende
barnets vard utan att foraldrarna inkluderades (Mitchell et al., 2019) eller hur relationerna
och stodet brots i samband med barnets bortgang (dos Santos et al., 2020).

Foréldrarollens betydelse

Det var vanligt for foraldrar att kdnna sig odnskade i sin roll som forédlder (Sedig et al.,
2020a) och flera foraldrar beskrev kanslan av att sta bredvid och se pa nar vardpersonalen
vardade barnet (Butler et al., 2018; Falkenburg et al., 2018; Sedig et al., 2020a). Foraldrar
upplevde situationen som forvirrande vilket gav en kénsla av att inte ha kontroll och
oférmaga att vet vad de ska gora harnast (Falkenburg et al., 2018). | fall dar patienterna var
spadbarn upplevde foraldrarna svarigheter att knyta an med sitt barn och fa kanna sig som
foraldrar (Falkenburg et al., 2018). Foraldrar beskrev att det var viktigt for dem att fa
kdnna sig som en foralder till sitt barn trots dess sjukdom och behov av vard (Butler et al.,
2018; Currie et al., 2016; Falkenburg et al., 2018). Genom samarbete med vardpersonalen
menade foréldrar att de kunde 6ka sin sjalvsakerhet i foraldrarollen i forhallande till
situationen (dos Santos et al., 2020).

Delat beslutsfattande

Ett delat beslutsfattande mellan féraldrar och vardpersonal varderades hégt inom den
pediatriska palliativa varden (Sedig et al., 2020b; van der Geest et al., 2014; Zimmerman et
al., 2016). Foraldrar belyste vikten av att fa vara inkluderad i vardbesluten géllande sitt
barn (Lotz et al., 2017) samt att mojligheten till delaktighet i besluten starkte relationen
mellan foralder och vardpersonal (Currie et al., 2016). Féraldrar upplevde att med tydlig
vagledning och stod fran vardpersonal kring besluten kande de sig mer involverade i sitt
barns vard samt en trygghet i att de gjort ratt val av behandling (dos Santos et al., 2020;
Mitchell et al., 2018). Vidare informerade foraldrar att tydlighet fran vardpersonal var
hjalpsamt i att sékerstélla att de fattat ratt beslut gentemot sitt barn och darmed fa kénslan
av att vara en bra fordlder, samt vikten av att barnet skulle respekteras och goras delaktig i
beslut kring vardplanering (Lotz et al., 2017).

Ett fatal foraldrar rapporterade att vardpersonalen beslutade behandlingsinsatser for barnet
utan foraldrarnas delaktighet (Sedig et al., 2020b). Medan féraldrar i en annan studie
rapporterade hur avsaknad av kunskap hos vardpersonal resulterade i att foraldrarna sjalva
valde behandling for barnet pa egen hand (Hjorth et al., 2019). De foraldrar som uppfattade
en lag delaktighet i beslutsfattandet mot vad de hade onskat upplevde hégre missnoje kring
barnets vard och dod (Sedig et al., 2020Db).

Kontinuitet

Vardpersonalens engagemang och tillganglighet

Kontinuitet i form av engagemang och tillganglighet var enligt foréldrarna av stor
betydelse under barnets vardtid (Butler et al., 2018; Hjorth et al., 2019; Sedig et al., 2020a;
Verberne et al., 2017). Foraldrar ansag det som positivt nar vardpersonal engagerade sig i
barnet genom att spendera tid med honom/henne och familjen (Sedig et al., 2020a) samt

13



nar vardpersonalen sag barnet som en egen person och inte en patient (Falkenburg et al.,
2018). Vidare var det enligt foraldrarna hogt varderat nar vardpersonalen var tillgangliga,
narvarande i nuet och visade stéd och genuinitet i samband med barnets bortgang (Lovgren
etal., 2016).

En majoritet av foraldrarna upplevde att vardpersonalen hade tagit varje mojlighet till att
hjélpa barnet att ma sa bra som mojligt (Hjorth et al., 2019) och i samband med att
foraldrar kande att vardpersonalen var tillganglig 6kade fortroendet gentemot personalen
(dos Santos et al., 2020; Verberne et al., 2017). Vidare dnskade foréldrar kontakt med en
kontinuerlig kontaktperson for 6kat samarbete (Lotz et al., 2017).

Foraldrar kande sig forbisedda och bortglomda i fall dar vardpersonalen inte var
engagerade i barnet (Currie et al., 2016; Johnston et al., 2020). Foraldrar beskrev bristande
tillganglighet i samband med vard i hemmet och hur vardpersonal inte visat intresse for
barnet, vilket skapade en otrygghet av att vardas i hemmet (Johnston et al., 2020). Vidare
forklarade foraldrar hur lagt engagemang och brist pa kunskap resulterade i lag
vardkvalitet (Hjorth et al., 2019).

Samarbetet mellan personal

Flera foraldrar upplevde samarbetet mellan personalen pa vardenheten samt samarbetet
mellan olika vardenheter som lag (Hjorth et al., 2019; Lotz et al., 2017; Zimmerman et al.,
2016). De menade att det bristande samarbetet ledde till att det blev for mycket personal
involverade i barnets vard och féraldrarna hade svart att veta vem som hade det
overgripande ansvaret (Hjorth et al., 2019).

Enligt Verberne et al. (2017), som studerat foraldrars upplevelse av ett palliativt team, var
foraldrarna nojda med samarbetet som erhélls. Detta da teamet fungerade som en bro
mellan foraldrarna och sjukhuset da teamet kénde till patienten samt kande all vardpersonal
som var involverade (Verberne et al., 2017). De foréldrar som upplevde gott samarbete
mellan personal och olika vardenheter tenderade att kanna hogre tillfredsstallelse av varden
i helhet (Hjorth et al., 2019; Zimmermann et al., 2016).

Vardmiljo
| en studie av Robert et al. (2012) uppgav forédldrarna att de foredrog en vardmiljé som var
aldersanpassad och havdade att en miljo anpassad for vuxna inte var lamplig.

Enligt Sedig et al. (2020a) upplevde foréldrar att de hade bristande kontroll pa grund av
vardmiljén. Kanslan av att inte veta vad som hander i kombination med avdelningens
intensiva miljo gjorde att foraldrar upplevde situationen som 6vervaldigande (Falkenburg
et al., 2018). Foraldrar foredrog privata rum som skdarmade av fran avdelningens hektiska
miljo. Vidare uppgav foraldrarna onskemal om att rummen skulle ha bra ljusinslapp och
vara tillrackligt stora for att ta emot besok fran familjemedlemmar (Butler et al., 2018;
Robert et al., 2012).

Vardmiljoer som var personcentrerade och inkluderade foraldrarna som en del i varden var
uppskattade (Robert et al., 2012). Foraldrar foresprakade tillgangligheten av
ackommoderade rum forsedda med dusch, hygienartiklar och tvattmojligheter dar foraldrar
kan fa en paus utan att lamna sjukhuset (Butler et al., 2019; Robert et al., 2012; Saad et al.,
2011). Foraldrar hade 6nskemal om biattre flexibilitet gallande besokstider (Butler et al.,
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2019; Currie et al., 2016; Robert et al., 2012) och menade att personen bor prioriteras inte
regler (Robert et al., 2012).

DISKUSSION

Resultatdiskussion

Syftet med studien var att beskriva foraldrars upplevelser av den pediatriska palliativa
varden for att fa en inblick i vilka faktorer som kan paverka vardupplevelsen positivt
respektive negativt. De mest framtradande faktorerna var kommunikation, delaktighet,
kontinuitet och vardmiljo, och utgjorde resultatets teman.

Det foreliggande resultatet tyder pa att foraldrar hade en 6nskan om att information
gallande barnet skulle delges pa ett arligt och tydligt satt, parallellt med 6nskan om att
uppratthalla hoppet. Detta perspektiv delades av vardpersonal i en studie av Anderson et al.
(2019), dar vardpersonalen ansag att det fanns ett behov av att delge informationen pa ett
tydligt och lattforstaeligt satt, men betonade problematiken kring att balansera érlighet och
uppratthallandet av hopp utan att ingiva falska forhoppningar. Studierna pavisar darmed att
svarigheterna kring att kommunicera om barnets framtidsutsikter kan upplevas likartad hos
bada parterna. Ohlén et al. (2016) menar att vardpersonalens ansvar i den personcentrerade
kommunikationen ar att lyssna pa personens beréttelse, identifiera eventuella behov eller
problem for att urskilja vilken kommunikativ strategi som passar den enskilda personen.
Om vardpersonalen besitter denna kunskap skulle detta kunna resultera i att parterna
upplever 6kad forstaelse och tillit till varandra dd kommunikationen personanpassas.
Saledes skulle det innebéra att det personcentrerade forhallningssattet forstarks vilket i sin
tur skulle kunna medféra att foraldrarna har en battre upplevelse av den vard som erhalls.

| resultatet framgick det att foraldrar upplevde att viss vardpersonal hade svart att prata om
doden och sorg. Upplevelsen av oférmaga att prata om svara &mnen kan grunda sig i
vardpersonalens begransade erfarenhet och forkunskaper av likartade situationer. 1 en
studie av Sawin et al. (2019) aterberattade sjukskoterskor svarigheter att hantera situationer
kring doden under sin forsta tid som verksam inom professionen, och havdade att det inte
var tillrackligt forberedda for att kunna erbjuda adekvat stdd till foraldrar. Gamondi et al.
(2013) betonar hur viktigt det &r att studenter far mojlighet att applicera sina teoretiska
kunskaper om personcentrering i relation till palliativ vard i klinisk miljo. Genom att
forbereda studenter med en god teoretisk grund som sedan tillampas kliniskt med
kontinuerlig reflektion majliggors den personliga utvecklingen och tron pa den egna
formagan. Saledes skulle detta kunna resultera i att sjukskoterskor kanner sig tryggare i att
kommunicera och bemota personer med livsbegransande tillstand som i sin tur paverkar
patientens upplevelse av varden.

Framtradande upplevelser berérde foraldrars 6nskan av en néra relation till vardpersonal,
att fa vara delaktig i barnets vard och problematiken kring den upplevda féréldrarollen.
Foraldrarna hade 6nskemal om att vara delaktig i sma och stora beslut samtidigt som de
ville behalla rollen som foralder. | en studie av Verberne et al. (2019) upplevde foraldrar
att de konstant behdvde gora anpassningar i sitt liv for att leva upp till den foréldraroll de
antagit i samband med att barnets vard forandrades. Vidare beskrev foraldrarna att det
standigt uppstod situationer dér de upplevde sorg och forlust relaterat till forandringar i
barnets liv. Manga foraldrar upplevde att den radande situationen hammade deras
mojlighet till att utveckla sitt eget liv i form av att uppréatthalla relationer och
arbetsmojligheter (Verberne et al., 2019). En studie av Bjork et al. (2016) beskriver
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foraldrar som uppratthaller sin foraldraroll gentemot barnet efter det att barnet gatt bort och
ett exempel aterger en mammas upplevelse av oro for barnet efter det att vardpersonalen
lamnat det doda barnet ensamt. Manga foraldrar upplevde att vardpersonal slutade visa
omsorg i direkt anslutning till att barnet dott (Garstang et al. 2014). Enligt Berglund et al.
(2017) har den palliativa varden ett personcentrerat forhallningssétt vilket innebér att forsta
hur personen forhaller sig till sig sjalv och sin situation. Vidare menar vi att anhoriga utgor
en vasentlig del i varden av patienten. Det ar darfor viktigt att vardpersonal ar lyhord pa
foraldrars onskemal och funderingar, da foraldrar ofta besitter storre kunskap om barnet an
vardpersonal, vilket skapar mojlighet for att utforma varden utifran den enskilda personen
och darmed forstarka det personcentrerade forhallningssattet.

Vardpersonal som ansags vara tillgangliga och engagerade i barnet och familjen
vérderades hogt av foréldrarna. Resultatet visade &ven att foraldrar var positivt instéllda till
vardpersonal som spenderade tid med barnet och behandlade barnet som mer an en patient.
Detta resonemang stods i en studie av Mooney-Doyle et al. (2017) dar foréldrar ville att
vardpersonal skulle se barnet och dess unika behov samt varda barnet med karlek sa som
foraldrarna gor. Genom att vardpersonal ar mer tillganglig och visar storre engagemang for
barnet och familjens dnskemal kan varden gdras mer personcentrerad och paverka hur
foraldrarna upplever den pediatriska palliativa varden positivt.

Resultatet visade pa att foraldrar upplevde att vardmiljon hade en betydande roll i samband
med att deras barn vardades palliativt. De foredrog aldersanpassade rum som var stora,
privata och med mycket ljusinslapp. Dessa fynd ar baserat pa foraldrars upplevelse av hur
miljon bor vara dar deras barn vardas. Ur ett barns perspektiv ar 6nskemalen annorlunda
trots en del likheter. Enligt Lambert et al. (2014) vérdesatter barn som vardas pa sjukhus en
fargglad, kreativ och bekvam inredning. Samtidigt énskar barn tillgang till avskildhet for
att kunna avskéarma sig fran sjukhusmiljon och vara privata med familj och narstaende
(Lambert et al., 2014). P4 samma sétt har tonaringar en 6nskan om uppdelade rum for att
skilja pa vardinsatser/behandlingar och personliga utrymmen for att uppréatthalla deras
integritet (Hutton, 2004). Vi reflekterade kring foreliggande resultat som ger en generell
bild utifran foraldrarnas upplevelse och perspektiv av vad som ar bast for barnet och
darmed inte speglar upplevelser och 6nskemal utifran barnets egna asikter. Vidare anser vi
att aldersspannet pa barnen som inkluderats kan ha skapat en generell bild av barnets
onskemal géllande vardmiljon. Detta da resultatet baseras pa foraldrarnas upplevelser och
inte beaktar de personliga preferenserna som barn respektive tonaringar har.

Da personcentrerad vard grundar sig i varje enskild patient och dess unika behov
(Backman & Edvardsson, 2009) bor vardmiljon vara personcentrerad for att skapa kanslan
av en trygg och valkomnande plats for patienter och narstaende (Edvardsson et al., 2005).
Genom att anpassa vardmiljon utifran foraldrarnas énskemal, dar sjukskéterskan ser deras
specifika behov och forvantningar, kan det personcentrerade forhallningssattet 6ka. Det ar
dock viktigt att forhalla sig personcentrerat mot alla i vardsammanhanget och kunna
anpassa samt mota de olika personernas 6nskemal och behov.

| en studie av Vig et al. (2021) framgar det att otillracklig kommunikation, forandring i
foraldrarollen, otillrécklig forberedelse infér doden och en ogynnsam miljo &r olika
faktorer som paverkar foraldrarnas psykiska valmaende negativt. Detta indikerar att det ar
viktigt att ett personcentrerat forhallningssatt dven appliceras i motet med foraldrarna for
att minska den negativa inverkan pa foraldrarnas psykiska maende.
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Metoddiskussion

| strdvan att besvara studiens syfte inom den angivna tidsramen genomférdes en icke-
systematisk litteraturfversikt. Denna typ av metod ar mindre tidskrdvande men genererar
en dversikt av kunskapslaget for det studerade omradet (Friberg, 2017).

En systematisk litteraturéversikt som metod anses vara av hogre kvalitet och validitet
enligt Kristensson (2014). Detta da den systematiska dversikten granskar och
sammanstéller all relevant litteratur, till skillnad fran den icke-systematiska Gversikten dar
forfattarna véljer ut litteratur de anser sig vara relaterade till syftet (Kristensson, 2014).
Genom att vi valt ut vilka artiklar som inkluderats i den foreliggande litteraturdversikten
kan resultatet ha paverkats till syftets fordel, trots att vi har forsokt valja artiklar objektivt.
Vidare diskuterade vi resultatets paverkan ifall en kvalitativ metod i stallet hade anvants i
form av intervjuer och/eller observationer. Ett sadant typ av resultat i enlighet med det
valda syftets fokus pa upplevelser hade givit en annan typ av inblick i omradet och &ven en
rattvis bild att kunna applicera pa den svenska sjukvarden.

I denna litteraturéversikt har artiklar av bade kvalitativ och kvantitativ metod inkluderats.
En sadan mixad metod i en litteraturéversikt menar Polit och Beck (2020) ger en djupare
och bredare forstaelse av omradet som studeras. Kombinationen av kvalitativa studier, med
fokus pa personers upplevelser, och kvantitativa studier som presenterar relevant statistik
ger studien en 6kad trovardighet (Polit & Beck, 2020). | enlighet med syftets fokus pa
foraldrars upplevelser &r majoriteten av de inkluderade artiklarna av kvalitativ metod.
Viktigt att beakta ar att de artiklarna med kvantitativa data kan for oss varit svara att tolka i
relation till personernas individuella upplevelser, men ger en konkret dverblick av
problemet i helhet och inkluderades dérfor. Vidare menar Polit och Beck (2020) att en
mixad metod ar mer tidskrdvande och &ven beroende av personer med kunskap inom
analysering av de olika metoderna. Detta ar nagot som kan ha paverkat resultatet i denna
studie da vi besitter limiterad kunskap kring denna typ av analysering.

Ett av inklusionskriterierna som sattes for litteraturdéversikten var att barnen till deltagarna i
studierna skulle vara mellan 0-18 ar da fokus skulle vara pa den pediatriska palliativa
varden. Trots detta inkluderades fyra artiklar i resultatet, Johnston et al., 2020; Lotz et al.,
2017; Sedig et al., 2020a; Sedig et al., 2020b, dér ett fatal av deltagarnas barn 6verstigit 18
ar men som fortfarande vardades pa en pediatrisk palliativ enhet. Dessa artiklar ansags vara
av relevans for att besvara foreliggande syfte da studierna fortfarande lyfter den pediatriska
palliativa varden.

Vi ansag att upplevelser inte blir inaktuella pa samma satt som annan vetenskaplig
forskning da upplevelser i sig uppratthalls ifall det radande laget forblir oférandrat. Vi
efterstravade att aterspegla det radande laget inom den pediatriska palliativa varden och
valde darfor att avgransa till artiklar som publicerats mellan 2011-2021 med vetskap om
att varden standigt forandras.

I urvalsprocessen till resultatets artiklar var vi noggranna med att endast inkludera
originalartiklar som ar peer reviewed. Anvéandandet av originalartiklar, d&ven bendmnt
primarkallor, 6kar kvaliteten och starker trovéardigheten pa en litteraturéversikt (Henricson,
2017a). Vidare har vi, for att sakerstélla kvaliteten pa de inkluderade artiklarna, granskat
varje enskild artikel utifran det modifierade bedémningsunderlaget av Berg et al. (1999)
och Willman et al. (2016). Genom att bada kvalitetsgranskade varje artikel pa egen hand
for att sedan gemensamt diskutera artiklarnas innehall starktes litteraturoversiktens
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reliabilitet (Henricson, 2017a). Vidare forklarar Henricson (2017a) hur en noggrann
beskrivning av hur urvalsprocessen och genomfdrandet av datainsamlingen gatt till starker
studiens reproducerbarhet och dverférbarhet. | enlighet med Henricson (2017a) har vi
darmed haft for avsikt att i metodavsnittet beskriva allt i detalj for att lasaren ska kunna
folja varje steg.

Databaserna CINAHL, PubMed och PsycINFO anvéndes for att finna relevanta artiklar till
foreliggande litteraturéversikt. Genom anvandandet av flera olika databaser 6kar resultatets
sensitivitet och darmed aven trovardighet da databaserna inriktar sig pa olika
huvudomraden (Henricson, 2017a). CINAHL é&r en databas med huvudfokus pa
omvardnadsvetenskap, PubMed innehaller framst artiklar relaterat till medicin- och
omvardnadsvetenskap samt PsycINFO som riktar sig till beteendevetenskap och psykologi
(Karlsson, 2017). For att finna Iamplig vetenskaplig litteratur i relation till det valda syftet
ar det viktigt med en korrekt sokstrategi och rétt identifierade sékord (Kristensson, 2014).
Vi identifierade sokord utifran vad som var relevant till syftet, dock uppméarksammades en
reflektion 1 efterhand géllande sokblocken som involverade sokorden “Grief” och
“Bereavement”. Dessa tva sokord identifierades utifran vanligt forekommande
nyckelbegrepp i intressanta artiklar, dock ar dessa ord inte direkt relaterat till det valda
syftet och kan darfor ha paverkat bredden av sékningen samt vinklingen av de inkluderade
artiklarna.

Genomforandet av datainsamlingen gjordes i enlighet med Polit och Beck (2020) dér en
stegvis sallning gjordes av artiklarna i sokningarna utifran dess titel och sedan dess
abstrakt. Denna typ av sortering anvandes for att finna de artiklar som var relevanta att
inkludera i litteraturdversikten utan att lasa helheten direkt (Ostlundh, 2017). DA vi inte har
engelska som modersmal har de tillsammans diskuterat innehallet och relevansen av
artiklarna fran sékningen, trots detta kan artiklar sallats bort till foljd av inkorrekt
oversattning. Vidare kan begransningar inom det engelska spraket paverkat
litteraturGversiktens resultat trots vart mal av en noggrann och korrekt 6versattning.

Litteraturéversikten forfattades med World Medical Associations (2018) riktlinjer géllande
forskning med manniskor som subjekt som finns presenterad i Helsingforsdeklarationen.
Litteraturéversikten inkluderade darfor enbart studier som blivit etiskt godkanda for att
sakerstalla att forskningen utforts under etiskt hallbara premisser. Da vi inte kanner till
varje enskilt lands etiska lagar har urvalet av artiklar gjorts utifran att det funnits uttalat i
text att forskningen blivit etiskt godkand, med ett antagande att de olika etiska
kommittéerna som godkant artiklarnas studier har utgatt fran Helsingforsdeklarationen.

Som sjukskoterska &r det viktigt att kunna identifiera om informationen ar applicerbar, det
vill sdga, ar informationen relevant for arbetet och patienterna (Polit & Beck, 2020).
Litteraturoversikten inkluderade studier pa global niva och innefattar enbart tva studier
fran Sverige. Detta kan i sig paverka hur applicerbart resultatet &r for den kliniska
verksamheten i den svenska pediatriska varden. Ett generaliserbart resultat syftar till att de
identifierade fynden i studien gar att applicera pa hela den valda populationen
(Kristensson, 2014), som i denna litteraturéversikt &r foraldrar. Till foljd av artiklarnas
geografiska bredd i resultatet ar generaliserbarheten till en specifik nation lag, och darmed
svar att applicera direkt pa den svenska pediatriska varden. Detta da varden inte &r identisk
i alla varldens lander. Vi diskuterade dock generaliserbarheten av fordldrars specifika
onskemal och vad de vardesétter i varden som hog, da detta i resultatet har visat sig vara
likvardigt oberoende av vart i vérlden de befinner sig. Vidare reflekterade vi kring
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fordelarna med att inkludera studier fran olika delar av varlden da det gav en bredare
forstaelse for likheter och skillnader mellan olika lander och deras forutsattningar kring
vard.

Vara forestallningar, forvantningar och fordomar ligger till grund for den forforstaelse som
praglar tolkningen av ny information (Kristensson, 2014). Det var viktigt for oss att
tolkningarna inte grundade sig i forforstaelsen utan baserades pa den insamlade datan, da
Kristensson (2014) havdar att detta paverkar resultatets tillforlitlighet. Vidare tillampades
en induktiv ansats vid analys av data for att 6ka litteraturversiktens objektivitet (Fridlund
& Martensson, 2017). Genom att tillampa ett objektivt tillvagagangssatt minskade risken
for att litteraturdversikten hade en bakomliggande agenda som att enbart beskriva de
negativa alternativt de positiva upplevelserna for att fa fram ett onskvart resultat. Saledes
innebar det att litteraturéversikten tillforlitlighet 6kade da en induktiv ansats
implementerats.

For att denna litteraturoversikt ska erhalla sa god vetenskaplig kvalitet som mojligt har
innehallet granskats regelbundet genom grupphandledning. Genom denna typ av
granskning, dar utomstaende bidrar med forslag och forandringar, starks trovardigheten
samt palitligheten och vi har kontinuerligt kunnat dndra och forbattra texten (Henricson,
2017a; Henricson, 2017D).

Slutsats

Resultatet visade att foraldrar vardesatte vardpersonalens formaga att agera utifran ett
personcentrerat forhallningssatt. Resultatets teman visar hur dessa samspelar och ar
beroende av varandra for att barnet och foraldrarna ska uppleva en god vard. Foraldrarnas
upplevelser av varden och deras onskemal pa hur den kan forbattras kan ge sjukskoterskan
en okad forstaelse for vikten av det personcentrerade forhallningssattet i motets alla delar.
En sadan kunskapsutveckling kan leda till att sjukskoterskan lagger storre vikt vid samtliga
delar for att skapa en helhet préglat av de unika behov och forutsattningar varje enskild
patienten och anhoriga besitter. Da resultatet visar att samtliga teman ar essentiella for att
kunna bedriva en god personcentrerad vard anser vi att litteraturdversiktens resultat gar att
applicera pa liknande situationer sa som inom palliativ vard av vuxna men aven generellt i
motet med patienter inom hélso- och sjukvard. Detta da sjukskéterskan dagligen befinner
sig i olika moten med patienter dar ett personcentrerat forhallningssatt paverkar hur
patienten upplever sin vard.

Fortsatta studier

Resultatet i denna litteraturéversikt har skildrat bade de positiva och de negativa
upplevelserna av den pediatriska palliativa varden utifran foraldrars perspektiv. For att fa
en tydligare forstaelse for hur foraldrar i Sverige upplever den pediatriska palliativa varden
vore det fordelaktigt med framtida studier som fokuserar enbart pa Sverige som geografiskt
omrade. Vidare forskning med djupare forstaelse for hur sjukskoterskan kan paverka
foréldrars upplevelser i den kliniska verksamheten kan generera anvandbara riktlinjer for
nyutexaminerade respektive etablerade sjukskoterskor i bemétande av barn som vardas
palliativt och deras foraldrar.

Klinisk tillampbarhet

Kunskapen kring foraldrarnas upplevelser, utifran litteraturéversiktens resultat, kan bidra
till att ge en tydligare bild av det radande laget. Genom att fa en 6kad medvetenhet utifran
foraldrarnas perspektiv kan sjukskoterskan dka sin kunskap for att forbattra
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implementeringen av personcentrerad vard i motet med barn och anhdriga. Resultatet ar
baserat pa studier fran olika lander i varlden, med olika metoder som utgangspunkt, men
har genererat i liknande resultat vad géller féraldrarnas upplevelser och énskan om varden.
Detta visar att resultatet gar att tillampa pa den svenska sjukvarden, dock med beaktning
att varje enskilds upplevelser ar individuella och bér bemdtas darefter. Vidare &r det
fordelaktigt att sjukskoterskan utvecklar samtliga delar inom den personcentrerade varden
for att starka den roll som barnet och foréldern har genom att varna om deras autonomi. En
tydligare implementering av personcentrerad vard som grund i allt omvardnadsarbete kan
leda till att varden bli béattre rustad for att méta de individuella behov som uppstar inom
den palliativa varden. Pa sikt skulle en sadan implementering oka vardkvaliteten i
samhallet och bidra till forbattrade vardupplevelser oavsett om det galler inom palliativ
vard eller andra vardsammanhang.

Forfattarnas bidrag

Forfattarna Louise Algesjo och Amanda Bydén har i lika stor omfattning bidragit till alla
delar av denna uppsats.
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BILAGA A

Sophiahemmet Hogskolas bedémningsunderlag for vetenskaplig klassificering samt kvalitet avseende studier med kvantitativ och kvalitativ metodansats, modifierad utifran
Berg, Dencker och Skarsater (1999) och Willman, Bahtsevani, Nilsson och Sandstrém (2016).

KOD OCH KLASSIFICERING

VETENSKAPLIG KVALITET

I = HOg kvalitet

1=
Medel

111 = Lag kvalitet

Randomiserad kontrollerad
studie/Randomised controlled trial (RCT) ar
prospektiv och innebar jamférelse mellan en
kontrollgrupp och en eller flera
experimentgrupper.

Storre vél planerad och val genomford
multicenterstudie med adekvat beskrivning av
protokoll, material och metoder inklusive
behandlingsteknik. Antalet deltagare tillrackligt
stort for att besvara fragestallningen. Adekvata
statistiska metoder.

Randomiserad studie med fa deltagare och/eller for manga delstudier,
vilket ger otillrécklig statistisk styrka. Bristfalligt antal deltagare,
otillrackligt beskrivet eller stort bortfall.

Klinisk kontrollerad studie/Clinical controlled
trial (CCT) ar prospektiv och innebéar jamforelse
mellan kontrollgrupp och en eller flera
experimentgrupper. Ar inte randomiserad.

Vél planerad och val genomférd studie med
adekvat beskrivning av protokoll, material och
metoder inklusive behandlingsteknik. Antalet
deltagare tillrackligt stort for att besvara
fragestallningen. Adekvata statistiska metoder.

Begransat/for fa deltagare, metoden otillrackligt beskriven, brister i
genomforande och tveksamma statistiska metoder.

Icke- kontrollerad studie (P) ar prospektiv men
utan relevant och samtida kontrollgrupp.

Val definierad fragestallning, tillrackligt antal
deltagare och adekvata statistiska metoder.

Begransat/for fa deltagare, metoden otillrackligt beskriven, brister i
genomforande och tveksamma statistiska metoder.

Retrospektiv studie (R) ar en analys av historiskt
material som relateras till ndgot som redan har
intraffat, exempelvis journalhandlingar.

Antal deltagare tillrackligt stort for att besvara
fragestallningen. Val planerad och vél genomford
studie med adekvat beskrivning av protokoll,
material och metoder.

Begransat/for fa deltagare, metoden otillrackligt beskriven, brister i
genomfdrande och tveksamma statistiska metoder.

Kvalitativ studie (K) &r vanligen en
unders6kning dar avsikten r att studera fenomen
eller tolka mening, upplevelser och erfarenheter
utifran de utforskades perspektiv. Avsikten kan
ocksa vara att utveckla begrepp och
begreppsmassiga strukturer (teorier och modeller).

Klart beskriven kontext. Motiverat urval. Val
beskriven urvalsprocess, datainsamlingsmetod,
transkriberingsprocess och analysmetod.
Beskrivna tillforlitlighets/ reliabilitetshansyn.
Interaktionen mellan data och tolkning pévisas.
Metodkritik.

Daligt/vagt formulerad fragestallning. Deltagargruppen &r otillrackligt
beskriven. Metod/analys otillrackligt beskriven. Bristféllig
resultatredovisning.

* Nagra av kriterierna utifran | = Hog kvalitetet ar inte uppfyllda men den vetenskapliga kvaliten varderas hogre an 111 = Lag kvalitet.
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BILAGA B

Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (bortfall) Kvalitet
Land
Beernaert, K., Parents experiences of | This study aims to Design: Kvantitativ 34 Alla foraldrar uppgav att de varit P
Lévgren, M., information and assess the experiences | Icke-kontrollerad (13) delaktiga i alla beslut rérande barnet. I
Jeppesen, J., decision making in and wishes of parents | studie Vissa foréldrar uppgav dock att de inte
Werlauff, U., Bahbek, | the care of their child | of children with Urval: Foréldrar som var tillrackligt informerade kring vad
K., Sejersen, T., & with severe spinal severe spinal atrophy | har/haft ett barn spinal muskelatrofi innebar, méjliga
Kreichbergs, U. muscular atrophy: a regarding information | diagnostiserat med behandlingsalternativ eller de facto att
2019 population survey and decision-making | spinal muskelatrofi deras barn skulle ha ett kortare liv eller
Danmark throughout the course | typ 1el. 2, dar att doden var oundviklig. Majoriteten av
of the illness. respiratoriskt stod de sorjande foraldrarna som hade

under forsta dnskemal kring hur och vart barnet

levnadsaret Gvervagts. skulle do fick sin 6nskan uppfylld.

Datainsamling:

Enkater

Dataanalys:

Deskriptiv statistisk

analys
Butler, A.E., Connell, | When a child dies in To describe bereaved | Design: Grundad teori 26 Under sjukhusvistelsen
B., & Hall, H. the PICU: Practice parents’ Urval: Foréldrar vars “) rekommenderade foréaldrar forbattrad K
2019 recommendations recommendations for | barn dog | PICU 6-48 kommunikation, forandrad miljo och
Australien from a qualitative improvements in end- | manader sen. battre egenvardsresurser. Under barnets I

study of bereaved
parents.

of-life care and
bereavement follow-
up when a child dies
in intensive care.

Datainsamling: Semi-
strukturerade

intervjuer
Dataanalys: Tematisk
analys

ddende fas dnskade foraldrarna privata
“avmedicinerade” rum, bekant personal
och stod att lamna sjukhuset. Efter
barnets bortgadng rekommenderade
foraldrarna fortsatt stdd och forbéattrad
information.

Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
| = Hog kvalitet, 11 = Medel kvalitet, 111 = Lag kvalitet
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Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (bortfall) Kvalitet
Land
Butler, A. E., Hall, Becoming a Team: To explore bereaved | Design: Grundad teori Foraldrarnas perspektiv och onskemal
H., & Connell, B. The Nature of the parents' perspectives | Urval: Féraldrar vars 26 kring deras egen och vardpersonalen roll K
2019 Parent-Healthcare of parent and staff barn dog | PICU 6-48 forandrades nar varden skiftade fran
Australien Provider Relationship | roles in the PICU manader sen. ) livsuppehéllande till vard i livets |
when a Child is Dying | when their child was | Datainsamling: Semi- slutskede. Utifran det forandrade
in the Pediatric dying, and their strukturerade perspektivet forsokte foréldrarna
Intensive Care Unit relationships with intervjuer rekonstruera sin roll med varierande
health care staff Dataanalys: Induktiv resultat.
during this time. ansats. Oppen
fokuserad och
teoretisk kodning.
Currie, E. R., Parent Perspectives of | To explore parents’ Design: Deskriptiv 10 Intervjuerna resulterade i ett framstaende
Christian, B. J., Neonatal Intensive experiences related to | kvalitativ (171) tema, liv och dod p& NICU som K

Hinds, P. S., Perna, S.
J., Robinson, C., Day,
S., & Meneses, K.
2016

USA

Care at the End-of-
Life

their infant’s neonatal
intensive care unit
hospitalization, end-
of-life care, and
palliative care
consultation.

Urval: Foréldrar >19
ar, engelsktalande,
vars spadbarn
hospitaliserat pa
NICU innan dod, >15
manader efter barnets
dod och att barnets
dod intraffade pé eller
efter den 1 februari
2009.

Datainsamling:
Djupgéende intervjuer
Dataanalys:
Kvantitativ
analysmetod med
naturalistisk ansats

omfattade tre underkategorier: upp och
nedgangar i foraldraskap i NICU,
utmaningar i relation till beslutsfattande
och foraldrastdd. Vissa fordldrar
upplevde sjukskdterskans bemdétande
problematiskt och att de behdvde
advocera for sitt barn medan andra
uppgav att sjukskoterskans nérvaro var
trostande och att dem var en del i att
forbereda foréldrarna infor barnets déd.

Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
| = Hog kvalitet, 11 = Medel kvalitet, 111 = Lag kvalitet
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Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (bortfall) Kvalitet
Land
dos Santos, M. R., The Evolutionary To understand Design: Kvalitativ 24 Foraldrar upplevde olika komplexa K
Szylit, R., Deatrick, J. | Nature of Parent- parental experiences Urval: Foéraldrar > 18 (13) relationer karakteriserat av stod, I
A., Mooney-Doyle, Provider of their relationships ar vars barn dott pa samarbete, tillit, tystnad, férsamring,
K., & Wiegand, D. L. | Relationships at with providers at their | sjukhus >6 manader hierarki och tolerans
2020 Child’s End of Life child’s end of life sen som bodde lokalt.
Brasilien with Cancer with cancer and Datainsamling:
describe the Intervjuer m.
manifestation of their | observationer
grief. Dataanalys:
Hermeneutisk ansats
Falkenburg, J. L., The importance of The study explores Design: Kvalitativ 20 Foraldrar upplevde tiden, som barnet
Tibboel, D., Gischler, | parental what interaction with | Urval: Foraldrar vars (18) vardades palliativt pd PICU, som K
S.J., & van Dijk, M. connectedness and hospital staff is barn détt i PICU frammande, emotionellt distanserande,
2018 relationships with meaningful to parents | 2008-2009 och ensamt. Personlig kontakt |
Nederlanderna health care in existential distress | Datainsamling: resulterade i tatare
professionals in end- | when their child is Djupgéaende intervjuer informationsuppdatering och personligt
of-life care in the dying in PICU. Dataanalys: Kvalitativ engagemang fran personal gav
pediatric intensive analys? betydande stunder som uppskattades
care unit. flera ar efter barnets bortgang.
Hjort, E., Bereaved parents Syftet var att studera | Design: Kvantitativ 95 Sorjande foraldrar var betydligt mer
Kreichbergs, U., more satisfied with forédldrars uppfattning | icke-kontrollerad (38) tillfredsstalld med varden an icke P
Sejersen, T., the care given to their | av sjukvardpersonal, studie sorjande foraldrar. Barnen erholl vard pa
Jeppesen, J., child with severe olika vérdinstanser Urval: foraldrar till flera olika institutioner, som alla ansags |

Werlauff, U., Rahbek,
J., & Lovgren, M.
2019

Sverige & Danmark

muscular atrophy than
non-bereaved.

och koordinationen
mellan instanser.

barn med SMA typ 1
el. 2, dar respiratoriskt
stod Overvagts forsta
levnadsaret
Datainsamling:
Enkater

Dataanalys: deskriptiv
statistik, Pearson chi-
Square,
innehéllsanalys

vara av hog tillfredsstallande. Nagra
foréldrar var missndjda med
koordinationen av vard och
kommunikationen mellan vardinstanser
och vardpersonal och ansag att dem som
foraldrar behdvde initiera
administreringen av varden.

Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
| = Hog kvalitet, 11 = Medel kvalitet, 111 = Lag kvalitet
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Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (bortfall) Kvalitet
Land
Johnston, E. E., Bereaved Parents’ The study aimed at Design: Kvalitativ 28 Resultatet visade att foraldrar féredrog K/P
Molina, J., Martines, | Views on End-of-Life | describing bereaved intervjustudie (-) att deras barn dog av naturliga orsaker. i
I., Dionne-Odom, J. Care for Children parents’ perspectives | Urval: Foraldrar vars Vidare identifierade studien
N., Currie, E. R., with Cancer: Quality | of high-quality EOL barn i aldrarna 0-21 kvalitetsmarkdrer som ar viktiga; hinder
Crowl, T., Marker Implications. | care in pediatric ar dott i cancer > 6 som paverkar foraldrarnas tid med
Butterworth, L., oncology. manader sedan. barnet, kénslan av att vara oférberedd
Chamberlain, L. J., Datainsamling: Semi- infor doden samt kénslan av
Bhatia, S., & strukturerade Overgivenhet
Rosenberg, A. R. intervjuer.
2020 Dataanalys:
USA Deskriptiv statistisk
analys

Lotz, J. D., Daxer, “Hope for the best, The aim was to Design: Kvalitativ 11 Resultatet visade att foraldrar upplever K
M., Jox, R. J., prepare for the investigate parents’ intervjustudie (1) det svart att vara delaktiga i ACP men I

Borasio, G. D., &
Flrer.

2017

Tyskland

worst”: A qualitative
interview study on
parents’ needs and
fears in pediatric
advance care
planning.

views and needs
regarding pediatric
advance care
planning.

Urval: Foraldrar vars
barn dott av en svar
sjuk.

Datainsamling: Semi-
strukturerade
intervjuer
Dataanalys:
Deskriptiv statistisk
analys med

utvarderande kodning.

anser det som viktigt. De argumenterar
for ett kanslig, individualiserad och
successivt bemdtande.

Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
| = Hog kvalitet, 11 = Medel kvalitet, 111 = Lag kvalitet
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Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (Bortfall) Kvalitet
Land
Lévgren, M., Parents’ experiences To explore Design: Kvantitativ 48 Haélften av foréldrarna som hade P
Sejersen, T., & and wishes at end of experiences and icke-kontrollerad (8) onskemal om vart barnet skulle do ville I
Kreichbergs, U. life in children with wishes of bereaved studie att barnet skulle d6 i hemmet. En
2016 spinal muscular parents concerning Urval: Foréldrar vars majoritet fick sin 6nskan uppfylld.
Sverige atrophy types I and Il | end-of-life care for barn diagnostiserat Samtliga som ville att barnet skulle do
their child with severe | med SMA I el. 11 dott pa sjukhus fick sin énskan uppfylld.
spinal muscular dar respiratoriskt stod 83% svarade att vardpersonalen sa eller
atrophy diskuterats under det gjorde nagot som foraldrarna kommer
forsta levnadsaret ihag som sarskilt stodjande eller
Datainsamling: Enkat omténksamt.
Dataanalys:
Deskriptiv statistisk
analys +
innehallsanalys
Mitchell, S., Spry, J. Parents experiences of | To provide insight Design: Kvalitativ Fem teman relaterat till beslutsfattande K
L., Coad, J., Dale, J., end-of-life care into experience and intervjustudie 17 kring vérd i livets slutskede I

& Plunkett, A.
2019
UK

decision-making for
children with life-
limiting conditions in
the paediatric
intensive care unit: a
qualitative interview
study

perception of
bereaved parents who
have experienced end
of life care decision-
making for children
with life-limiting or
life-threatening
conditions in the
PICU

Urval: foraldrar till
barn med
livsbegransande
tillstdnd som détt pa
PICU

Datainsamling: Semi-
strukturerade
intervjuer
Dataanalys: Tematisk
analys med induktiv
ansats

(Foraldrar till 88 barn)

identifierades. Dessa var; Foraldrar har
betydande kunskap och erfarenhet som
paverkar den beslutsfattande processen,
tillforlitliga relationer med vardpersonal
ar en viktigt del i att stodja foraldrar i
svara beslut, familjens upplevelser
paverkas av verbal- och ickeverbal
kommunikation med vardpersonal,
beslut om vard i livets slutskede kan
vara Overvaldigande men mojligt om
foraldrar kan acceptera situationen samt
familjer upplever fordelar med att deras
barn erhalla vérd i livets slutskede pa en
pediatrisk intensivvardsavdelning.

Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
| = Hog kvalitet, 11 = Medel kvalitet, 111 = Lag kvalitet
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Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)

Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (bortfall) Kvalitet
Land
Robert, R., Zhukovsky, | Bereaved Parents’ The goal was to Design: Kvalitativ 14 Studien resulterade i fyra framtradande K
D. S., Mauricio, R., Perspectives on describe and begin to intervjustudie med (foraldrar till 33 | teman; vardens standard, emotionell vard, I
Gilmore, K., Morrison, | Pediatric Palliative understand the fokusgrupper barn) kommunikation och socialt stod. Foraldrar
S., & Palos, G. R. Care experience of bereaved | Urval: Foraldrar boende i var mer positivt installda till planerad
2012 parents whose samma delstat som sjukhuset, spirituell omvardnad och symtomlindring
deceased child had till barn >10 ar vid bortgang, an atgarder som presenteras i reaktion till
recieved pediatric som dott >1 ar innan studien, en situation.
oncology services at Datainsamling: Explorativ
tertiary comprehensive | gruppintervju
cancer center. Dataanalys: Deskriptiv analys
av demografiska data samt
innehéllsanalys av
intervjuerna.
Saad, R., Huijer, H.A- | Bereaved parental The purpose was to Design: Kvantitativ Den 6vergripande kommunikationen med P
S., Noureddine, S., evaluation of the evaluate the quality of | tvérsnittsstudie 29 vardpersonalen och den dvergripande I
Muwakkit, S., Saab, quality of a palliative PC that was provided Urval: Foréldrar till barn som kvalitén av varden ansags vara mycket bra
R., & Abboud, M.R. care program in to children in the dott av cancer och bor i (12) eller utmarkt av deltagarna. Foréldrarna
2011 Lebanon CCCL during their last | Libanon. foreslog forbattring av kommunikation,
Libanon month of life, as Datainsamling: Enkét och organisation av vard, samt tillganglighet
perceived by the intervju av ménskliga resurser och material.
bereaved parents, and Dataanalys: Statistisk analys
to make
recommendations for
improving practice.
Sedig, L.K., Spruit, Supporting pediatric To ask bereaved Design: Kvantitativ icke- Majoriteten av foraldrarna upplevde en P
J.L., Paul, T K, patients and their parents to reflect on kontrollerad studie 28 Onskan om delad beslutsfattning. Det I
Cousino, M.K., families at the end of their child’s end-of-life | Urval: Foréldrar till barn <25 fanns ett statistiskt signifikant samband
McCaffery, H., Pituch, | life: perspectives from | care to identify which | ar som dott av malignitet (77 mellan foréldrarnas upplevelse av barnets

K., & Hutchinson, R.
2020
USA

bereaved parents.

components of
decision-making,
supportive services,
and communication
were helpful, not
helpful or lacking.

Datainsamling: Enkét
Dataanalys: Deskriptiv
statistisk analys, Fisher test,
Chi-Square test, t test

dod och foréldrarnas uppfattning av den
delade beslutsfattningen. Majoriteten av
foraldrarna tog inte mojligheten att
anvanda sig av stédjande hjalp, men de
menade i efterhand att sadana std hade
varit hjalpsamma.

1 = Hog kvalitet, 11 = Medel kvalitet, 111 = L&g kvalitet
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Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (bortfall) Kvalitet
Land

Sedig, L.K., Spruit, Experiences at the end | The goal of this Design: Kvalitativ 12 Teman som identifierades var vardefulla K
J.L., Paul, T.K, of life from perspective | work. Is to help intervjustudie (46) kommunikationskvaliteter hos I
Cousino, M.K., of bereaved parents: providers caring for Urval: Barn 1-24 ar som détt av vardpersonal, ouppfyllda behov och
McCaffery, H., Pituch, | results of a qualitative | children at the EOL milignitet, boendes inom samma foraldrars upplevelser. Féréldrar uppgav
K., & Hutchinson, R. focus group study to focus on support, region eller intilliggande region att de kdmpade med kommunikation
2020 services, and som sjukhuset, avled > 6 med vardpersonal, avsaknad av kontroll
USA interventions that are | manader i vardmiljon och utmaningar med

most beneficial to Datainsamling: overgangen till palliativ vard.

patients and their Fokusgruppintervjuer

families. Dataanalys: “Constant

comparative analysis”

van der Geest, ., Parents’ experiences of | To explore parents’ Design: Kvantitativ icke- 89 Foréldrar vérderade god P
Darlington, A-S. E., pediatric palliative care | perceptions of the kontrollerad studie (157) kommunikation, kontinuitet och I

Streng, I. C., Michiels,
E. M. C., Pieters, R., &
van den Heuvel-
Eibrink, M. M.

2014

Nederlanderna

and the impact on long-
term parental grief.

interaction with
health care
professionals and
symptom
management during
the pediatric
palliative phase, and
to investigare the
influence on long-
term grief in parents
who lost a child to
cancer.

Urval: Foréldrar som forlorat ett
barn (0-18 ar) till foljd av
obotlig cancer

Datainsamling: Enkét
Dataanalys: Deskriptiv statistisk
analys

delaktighet i den palliativa varden.
Foréldrar som upplevde god
kommunikation och kontinuitet
associerades med lagre nivéer av
langvarig sorg medan
allvarlighetsgraden hos barnets symptom
resulterade i hogre nivaer av langvarig
sorg.

Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
| = Hog kvalitet, 11 = Medel kvalitet, 111 = Lag kvalitet
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Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (bortfall) Kvalitet
Land
Vernberne, L. M., Parental experiences To obtain insight into | Design: Kvalitativ Foraldrar till | Initialt hade foraldrarna laga K
Schouten-van with a paediatric the support provided intervjustudie 24 barn forvantningar pa det pediatriska I
Meeteren, A. Y-N., palliative care team: a | by a new paediatric Urval: Holladndsktalande (Foraldrar till | palliativa vardteamet. Det var forst efter
Bosman, D. K., Jagt, qualitative study palliative care team foréldrar till barn med en 11 barn) de erhallit tjansten som de kunde
C. T., Grootenhuis, from the parents’ livshegrénsande sjukdom uppskatta vardteamets involvering i
M. A., van Delden, J. perspectives. som bor hemma och blivit barnets vard. Vardefulla delar i varden
J-M., & Kars, M- C. hanvisade till ett PPCT fran var kontinuitet, koordination av vard,
2017 Emma Children’s Hospital tillforlitlig kontakt, praktiskt stod samt
Nederlédnderna Datainsamling: Individuella teamets attityd. Foréaldrarna foreslog
intervjuer forbattring i form av tydligare och mer
Dataanalys: Induktiv konkret information kring vad
tematisk analys vardteamet kan hjélpa till med.
Zimmermann, K., When parents face the | To assess the Design: Kvantitativ 200 Resultatet visade att foréldrar hade en P
Bergstraesser, E., death of their child: a | perspectives of tvérsnittsstudie (24) positiv instéllning till deras barns I

Engber, S., Ramelet,
A-S.,
Marfurt.Russenberger,
K., Von der Weid, N.,
Grandjean, C., Fahrni-
Nater, P., &
Cignacco, E.

2016

Schweiz

nationwide cross-
sectional survey of
parental perspectives
on their child’s end-
of-life care.

bereaved parents who
had lost a child due to
/.../ in order to
describe specific
parental experiences
in relation to the
underlying medical
conditions causing the
child’s death.

Urval: Foréldrar vars barn
dog till félj av hjartsjukdom,
neurologisk sjukdom,
onkologisk sjukdom samt
under den neonatala perioden
Datainsamling: Enkét
Dataanalys: Deskriptiv
statistisk analys

palliativa vard och upplevde den
tillfredsstéllande. Foréldrar till barn med
cancer skattade deras upplevelser hogst i
samtliga domaner i jamforelse med
foraldrar till barn med neurologiska
sjukdomar som skattat upplevelsen l&gst
i samtliga doméner, med undantag for
domaénen géllande gemensamt
beslutsfattande.

Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
| = Hog kvalitet, 11 = Medel kvalitet, 111 = Lag kvalitet




