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SAMMANFATTNING
Bakgrund

Under ar 2021 dog det ungefar 500 barn i Sverige. | Sverige finns ingen kvalificerad
pediatrisk palliativ vard och det finns endast ett barn och ungdomshospice. Det &r
vasentligt i den palliativa varden med god symtomlindring och narstaendevard. | den
pediatriska palliativa varden ar narstaendevarden vanligen att varda barnets foréaldrar.
Darfor ar det viktigt med en god familjecentrerad vard dar varden tar hansyn och
tillgodoser hela familjens behov. Eftersom det inte finns en specialiserad pediatrisk
palliativ vard utgar den vanligen fran den vanliga palliativa varden. Detta kan gora att
varden av barn och deras narstaende vid livets slutskede blir bristfallig och darfor behover
utforskas ytterligare.

Syfte

Syftet var att belysa foraldrars upplevelser av att ha ett barn som vardats palliativt och
tiden efter dodsfallet.

Metod

Denna litteraturstudie var icke-systematisk och innehaller 17 originalartiklar som &r
kvalitetsgranskade enligt Sophiahemmet Hogskolas bedémningsunderlag. Dessa artiklar
var framst av kvalitativ design. Artiklarna ar hamtade fran sokningar som gjorts i
databaserna PubMed och CINAHL. Datan har sedan analyserats med hjélp av en
integrerad dataanalys.

Resultat

Under sammanstéllningen av resultatet skapades tre teman. Dessa blev Motet med den
pediatriska palliativa varden, Att slappa taget och Nya foraldraroller. Det mest
forekommande i de inkluderade artiklarna var att kommunikationen mellan vardpersonal
och foréaldrar upplevdes bristféllig. Foraldrar kande sig oforberedda pa hur de skulle
hantera sitt barns nya behov. De kunde dven kanna anger relaterat till nar de skulle avsluta
den kurativa behandlingen och Iata sitt barn do.

Slutsats

Litteraturstudien visade att den pediatriska palliativa varden kan vara bristfallig relaterat
till kommunikation, foraldrars maojlighet till delaktighet i varden samt stod efter dodsfallet.
Speciellt svart tyckte foraldrarna det var att fa hjalp att forsta och kunna ta ett beslut om
den livsuppehallande behandlingen samt hur foraldraskapet ska se och fungera under
sjukdomen.

Nyckelord: Foraldrar, Livets slutskede, Pediatrisk palliativ vard, Upplevelser.



ABSTRACT
Background

During 2021 approximately 500 children died in Sweden. In Sweden there is no qualified
pediatric palliative care and there is only one children and youth hospice. In palliative care
it is essential with good symptom relief and the care of close relatives. In pediatric
palliative care the care of close relatives is usually caring for the child's parents. Therefore,
it is important with good family centered care where the caregivers take regard of the
whole family's needs. The end of life care for children is based on the palliative care for
adults which makes it inadequate and needs further exploration.

Aim

The aim was to describe the parents' experiences of having a child that has received
palliative care and the time after the child's death.

Method

This literature study was non-systematic and contains 17 original articles that were quality
audited according to Sophiahemmet university assessment basis. These articles were
mostly of qualitative approach. The articles were retrieved from searches in the databases
PubMed and CINAHL. Then the data was analyzed with an integrated review method.

Results

During the compilation of the result three themes were developed. These were The meeting
with the pediatric palliative care, To let go and New parental roles. The most essential
parts of the included articles were inadequate communication between healthcare workers
and parents. Many parents felt that they were unprepared on how they were supposed to
manage their child's new needs through disease. The parents could also feel regret related
to the decisions regarding to end the curative treatment and letting their child die.

Conclusions
This literature study showed that the pediatric palliative care can be inadequate related to
communication, the parents’ possibility to participation in the care and support after death.

The parents thought it was especially hard to make decisions regarding life support
treatment and how parenting should look like during disease.

Keywords: End of life care, Experiences, Parents, Pediatric palliative care.
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INLEDNING

| Sverige dog det cirka 500 barn under 2021 (Socialstyrelsen, 2018) och det var ca 90 000
vuxna som dog (Regionala cancercentrum i samverkan, 2021a). Detta gor att den pediatriska
palliativa varden ar bristfallig pa grund av att det inte ar lika utforskat. | Sverige finns det
bara ett nationellt vardprogram for barn som vardas palliativt och enbart ett barn och
ungdomshospice (Regionala cancercentrum i samverkan, 2021a). Vilket kan gora att det finns
begransad kunskap om omradet. Foraldrar som har forlorat ett barn soker ocksa vard pa andra
stallen an i den pediatriska varden vilket gor att det &r av relevans att 6ka kunskapen om
amnet i fler kontexter.

Forfattarna bakom den foreliggande litteraturstudien har bada arbetat pa en neonatal
intensivvardsavdelning déar de mott och stottat foraldrar vars barn har avlidit. Under
utbildningen har de dven métt dessa foraldrar i andra vardsammanhang. Detta har lett till ett
intresse att utbilda sig sjalva i hur de pa basta satt kan stétta dessa foraldrar i andra
vardkontexter.

BAKGRUND

Palliativ vard

Det latinska ordet pallium ar grunden for begreppet palliativ (Regionala cancercentrum i
samverkan, 2021a). Pallium betyder mantel och syftar till att beskriva den vard som innebéar
att lindra lidande (Regionala cancercentrum i samverkan, 2021a). Ett hospice ar en
vardkontext som innebér ett fokus pa en vardig vard i livets slutskede (American cancer
society, 2019). Det forsta hospicet grundades 1967 av Dame Cicely i England och kallas St
Christophers hospice (St Christopher's, n.d). Sjukhuset har varit ledande i sin forskning att
lagga grunden for hur den palliativa varden kommer att se ut (St Christopher's, n.d).

| palliativ vard finns det fyra hornstenar som behover tas hansyn till (Regionala
cancercentrum i samverkan, 2021b). Dessa ar teamarbete, narstaendestod, symtomlindring
och kommunikation (Regionala cancercentrum i samverkan, 2021b). Ett begrepp som
anvands i palliativ vard &r total pain, vilket innebér att anvanda ett holistiskt synsatt dar
smarta inte bara ses som fysisk utan den paverkas aven av psykiska, sociala och existentiella
faktorer (Wood, 2021). For att uppna en god palliativ smértlindring och vard behover smértan
behandlas utifran alla dessa faktorer (Mehta & Chan, 2008).

Den palliativa varden kan delas in i olika faser (Torsler-Andersson, 2020). Dessa faser ar
tidig och sen fas samt fasen livets slutskede. En tidig palliativ fas innebér att det finns en
obotlig sjukdom déar behandlingen ar fokuserad pa att forlanga livet och hdja livskvaliteten,
denna fas kan paga i flera ar. | den sena palliativa fasen &r det fokus pa att enbart hoja
livskvaliteten och kan paga i veckor till manader (Torsler-Andersson, 2020). Den sista fasen,
livets slutskede, innebér att patienten ska fa ett fint slut och kan paga i upp till en vecka
(Skorpen Tarberg et al., 2020; Torsler-Andersson, 2020). Den sista fasen kan vara speciellt
svar for narstaende da det kan vara sa att patienten inte kan ata eller dricka (Skorpen Tarberg
et al., 2020). Men patienten dor inte av att sluta &ta och dricka utan detta &r ett resultat av att



vara déende (Blum et al., 2020). Dock kan det vara svart att forsta for narstdende da mat och
atande ar en vasentlig del av livet (Skorpen Tarberg et al., 2020).

Palliativ vard har till avsikt att 6ka livskvaliteten for patienter med svara sjukdomar (Emerson
et al., 2022). Detta genom att underlatta symtom och patientens beslutsfattande av
medicinska ingrepp. For att fa palliativ vard behover patienten inte avsluta livsuppehallande
behandling utan palliativ vard borjar bli mer praxis att anvanda vid svar sjukdom (Emerson et
al., 2022). Patienter upplever att det ar viktigt med kontinuiteten av att ha samma vardgivare
och en god relation till vardgivaren for att det kan resultera i battre livskvalitet (McCaffrey et
al., 2016). Det ar viktigt att vardgivaren stéttar patienten i att hitta mening med det méjligt
forkortade liv kvar dar fokuset bor vara pa patientens egna mal (Emerson et al., 2022). Dessa
mal kan vara att hinna séga hejda till sin familj och att planera begravning samt ha sitt
testamente klart (McCaffrey et al., 2016). For att minska det psykosociala lidandet ar det
relevant med tydlig och arlig kommunikation géllande prognos samt mal for omvardnad med
fokus pa patientens egna preferenser (Emerson et al., 2022). For att livskvaliteten ska vara sa
bra som mojligt ar det dven viktigt att kunna vara fortsatt intim med sin partner och att inte
kénna sig som en borda (McCaffrey et al., 2016). Vid livets slutskede kan &ven pengar och
agodelar bli mindre viktigt for ens egen lycka och det kan bli ett stérre fokus pa vad som
egentligen varit betydelsebéarande under livet (O”Callaghan et al., 2020).

Inom den palliativa varden ar det vanligt med brytpunktssamtal nar den botande varden,
kurativa varden, gar 6ver till vard vid livets slutskede (Socialstyrelsen, 2018).
Brytpunktssamtalet kan ske flera ganger under sjukdomsforloppet. Samtalet kan bérja med att
till exempel sjukskoterskan ser att sjukdomsforloppet fordndrats och sedan kontaktar lakaren
for att diskutera hur den fortsatta varden ska se ut. | ett brytpunktssamtal diskuteras
patientens och nérstaendes 6nskemal av hur varden ska se ut. Har diskuteras om den kurativa
varden ska fortsatta eller om vard vid livets slut ska sattas in med fokus pa symtomlindrande
lakemedel (Socialstyrelsen, 2018). Det palliativa kittet kan da borja anvandas och innefattar
de fyra lakemedel som vanligen anvands och rekommenderas vid vard vid livets slut (Finer,
2020). Dessa ar opioiden Morfin, bensodiazepinen Midazolam, ett antipsykotiskt ldkemedel
till exempel Haldol som verkar bade mot hallucinationer samt har en antiemetisk effekt. Till
sist ett antikolinergiskt Idkemedel, till exempel Robinul som minskar sekretionen i
luftvagarna (Finer, 2020).

Den palliativa varden avslutas inte i och med att patienten avlider utan den fortsatter genom
att varda de narstaende (Skorpen Tarberg et al., 2020; Socialstyrelsen, 2018).
Efterlevandesamtal ska erbjudas av sjukvarden, vanligen den avdelning dar dodsfallet skett,
till den avlidnes narstaende en tid efter dodsfallet (Skorpen Tarberg et al., 2020;
Socialstyrelsen, 2018). Samtalet ska lata de narstaende fa ventilera tankar och kanslor kring
dodsfallet, tiden innan och tiden efter (Socialstyrelsen, 2018). Detta ar en bra resurs for att
fanga upp dem som kan behdva mer stod (Socialstyrelsen, 2018). Efterlevandestodet
innefattar inte bara ett enstaka tillfalle utan kan ocksa behdvas under en langre tid (Regionala
cancercentrum i samverkan, 2021a).

Livets slutskede

Kriterier som bestdmmer att patienten &r i livets slutskede &r att patienten ar
medvetandesankt, har svaljningssvarigheter, forsamrad cirkulation och andning (Ellershaw &
Wilkinson, 2003). Vid livets slutskede uppkommer symtom som kan visa att doden ar néra,
exempelvis fatigue, trétthet, 6kad sekretion i lungor och luftvdgar, rosslande andning,
irritation, forvirring, svaghet, buksvullnad, agitation och sémnproblem (Kehl &




Kowalkowski, 2013). | déendefasen bor patienten inte flyttas och symtomkontrollerande
medicin bér administreras for smarta, oro och problem relaterade till respiration da detta
bidrar till minskad oro for patienter och narstaende (Regionala cancercentrum i samverkan,
2021b). | livets slutskede for pediatriska patienter frangas de vanliga palliativa faserna
eftersom dessa flyter ihop och déende forloppet kan ske snabbt och plétsligt utan att
narstaende och personal hinner med (Regionala cancercentrum i samverkan, 2021a).

Ddden

| lagen om Kriterier for bestdmmande av manniskans dod (SFS 1987:269) finns kriterier for
nar en manniska ska raknas som dod. Ett av kriterierna ar att manniskans hjérna och alla
funktioner irreversibelt slutat fungera (SFS 1987:269). Enligt Nationalencyklopedin (NE,
u.a.b) ska en lakare folja beprévad erfarenhet samt vetenskap for att ta beslutet att nagon
avlidit. Dodsforklaringen ska ske efter att personens blodcirkulation avstannat sa lange att det
med sékerhet innebér att hjarnans alla funktioner inte fungerar. Den mest vanliga
dodsorsaken ar att hjartat stannar och att all hjarnfunktion darefter faller bort pa grund av att
blodcirkulationen upphort (NE, u.a.b).

Pediatrisk palliativ vard

Det finns specialiserad palliativ vard for vuxna i Sverige, det finns dock inte nagon
motsvarande for barn (Groh et al., 2014; Mellor & Hain, 2010). Detta kan bero pa att det ar
fler vuxna &n barn som dor i landet (Regionala cancercentrum i samverkan, 2021a). | Sverige
avlider cirka 90 000 personer per ar, av dessa r det ungefar 70 000 som behdver palliativ
vard. Av de 70 000 personer som behover palliativ vard utgors ungefar 500 av barn. De flesta
av dessa barn avlider inom den forsta manaden i livet vilket ar orsaken till att det finns
begransad erfarenhet av den pediatriska palliativa varden (Regionala cancercentrum i
samverkan, 2021a). Viss kunskap om palliativ vard kan anvéandas fran den specialiserade
palliativa varden for vuxna dock sa har barn andra vardbehov och sjukdomsbilder &n vuxna
vilket gor att kunskapen inom omradet upplevs som bristfallig (Groh et al., 2014; Mellor &
Hain, 2010). Incidensen av barnadddlighet under ar 2021 var i Sverige 417 barn under 18 ar
(Statistikmyndigheten, 2022). Av dessa dddsfall var det ungefér halften som klassificerades
som spadbarnsdddlighet vilket innebér att barnet dor innan de fyller ett ar
(Statistikmyndigheten, 2022).

Att ta hansyn till barnet och familjens behov ar en vésentlig del i den pediatrisk palliativa
varden (Meert et al., 2013). Detta kan géras genom att ta hansyn till att beroring och fysisk
kontakt kan trosta samt ge trygghet och lugn (Rennick et al., 2011). Darfor ses narstaende
som samarbetspartners i barnets vard och pa sjukhuset ska det stravas efter att en narstaende
alltid ska vara hos barnet (Meert et al., 2013). Barn har stora behov av stimuli gallande
aktivering som att fa leka och vila pa sina egna villkor (Regionala cancercentrum i
samverkan, 2021a). Varden bor darfor strava efter att kunna méta dessa behov och 6nskemal
fran barnet och for att detta ska kunna tillgodoses behéver barnet vara val symtomlindrat
(Regionala cancercentrum i samverkan, 2021a). Varden har en etisk skyldighet att barnets
symtom é&r lindrade sa gott det gar (Kreicbergs et al., 2005). Det ar dessutom vésentligt att
barnet ar symtomlindrat for ifall denna ar bristfallig kan det leda till att narstaende paverkas
negativt flera ar efter dodsfallet. Det kan aven forsvara for att familjen ska kunna tillgodogora
sig de resterande palliativa insatserna (Kreicbergs et al., 2005).



| den palliativa varden av barn &r flera olika vardgivare aktiva och darfor kan det vara av vikt
att koppla in ett palliativt och multiprofessionellt team for att barnet ska fa kontinuitet i
varden (Wolfe, 2011). Internationellt anvands det mer frekvent interdisciplinara teamarbeten
eftersom dessa ar mer passande for pediatrisk palliativ vard (Wolfe, 2011). | Sverige anvands
det multidisciplindra teamet i storre utstrackning (Regionala cancercentrum i samverkan,
2021a). Det multidisciplindra teamet innebdr att arbetet sker parallellt mellan de olika
vardgivarna i teamet dar teamets medlemmar kan konsultera varandra (Staudt, 2022). Ett
interdisciplinart team innebér att medlemmarna i teamet arbetar tillsammans och styrker
varann synergistiskt (Fernando & Hughes, 2019). Den sistnamnda ger enligt forskning en mer
individanpassad och effektiv vard (Wolfe, 2011).

I Norden finns det ett barn och ungdomshospice (Barncancerfonden, 2017). Detta ligger i
Stockholm och alla barn i Sverige som behdver vardas palliativt kan skicka en egenremiss
dit. Denna slutna avdelning har fem vardplatser, specialistutbildade sjukskoterskor och lakare
dygnet runt. Syftet med avdelningen ar att kunna erbjuda stod till barn och deras familjer i en
miljo lik hemmiljon samtidigt som de kan fa medicinskt stod dygnet runt med till exempel
god symtomkontroll (Barncancerfonden, 2017). USA har fyra barn och ungdomshospice
(Adrien, 2017) och i England finns det fler &n 50 stycken (Gibson-Smith et al., 2021).

| USA finns det 119 sjukhus som har ett pediatriskt palliativt vardprogram (Weaver et al.,
2022). | atta stater finns det mer &n fem barnsjukhus med pediatriska palliativt vardprogram
(Weaver et al., 2022). Dessa program har stor variation i kvalitet och foljer inte alltid de
nationella riktlinjerna (Rogers et al., 2021). Sveriges motsvarighet ar Regionala
cancercentrum i samverkans (2021a) nationella vardprogram for palliativ vard av barn som
kan anvandas som ett stod i den palliativa varden av barn.

| varden for unga patienter ar det grundlaggande med en 6ppen kommunikation kring vard
vid livets slutskede (Mack et al., 2021). Om detta kommuniceras for sent kan varden for att
gora livets slutskede bekvamt och vardigt inte hinnas med. | och med de unga aldrarna for
denna patientgrupp ar det vanligt med emotionella barridrer relaterat till acceptans av ett
brytpunktssamtal for patienten och nérstaende. Har ar det vasentligt med emotionellt stod
fran vardgivare for att prata om radslor som uppstar bade hos nérstaende och patienten sjalv
(Mack et al., 2021). Nér en foralder far ett barn som &r sjukt kan olika kanslor uppkomma
(Wang et al., 2018). Dessa kan skilja sig mellan olika foraldrar. Kanslorna kan vara stress,
hjalploshet och en upplevelse av frankoppling till foraldraskapet (Wang et al., 2018). Denna
emotionella barriar med radslan fér doden eller ett liv utan sin néarstaende kan leda till fokus
pa att hitta behandlingar for att forlanga patientens liv istallet for att fokusera pa ett vérdigt
slut (Mack et al., 2021).

Familjecentrerad vard

Familjecentrerad vard innebar ett innovativt tillvagagangssatt dar hela utformningen av
varden grundar sig i ett samarbete mellan vardgivare och familjen runt patienten (Meert et al.,
2013). Detta belyser vikten av familjen i patientens liv da forskning visat att detta
tillvagagangssatt kan leda till forbattrat resultat av vardinterventioner, minskade
vardkostnader samt mer effektiv anvandning av resurser. Det finns ett véaxande behov av
utbildning for pediatrisk palliativ vard I takt med att palliativ vard inom pediatriken blir mer
accepterat (Adams et al., 2013). Den forsta studien vars syfte var att starka den
familjecentrerade varden inom den pediatriska palliativa varden kom ar 1998. Detta var ett
forbattringsarbete som syftade pa att tvarvetenskapliga erfarenheter skulle integreras med
upplevelser fran familjemedlemmar som upplevt sitt barns dod. Detta kunde medfora att




foraldrarna kande mening fran deras upplevelser och kande sig anvandbara. Vardgivare
uppgav att denna inlarningsmetod 6kade forstaelsen for foraldrarnas situation (Adams et al.,
2013). | den familjecentrerade varden &r grunden att lyssna till familjen samt barnets kéanslor
och att vardpersonalen bygger pa deras existerande styrkor (Meert et al., 2013). Det &r
vasentligt att ge opartisk och &rlig information om varden. Det ska sakerstallas méjlighet att
kunna franga de policys som organisationen har for att méta patientens och familjens behov
pa basta satt. Tidigare har familjen enbart kunna halsa pa den pediatriska patienten under
korta stunder pa vissa utsatta tider pa dygnet. Forskning séager att foraldrar ar barnets
naturliga vardgivare vilket gor att foraldrar har ett stort behov av att vara hos sitt barn for att
kunna bearbeta situationen. For att fa familjen att delta i barnets vard kan ronden mellan
lakare och annan vardpersonal tas tillsammans med foraldrarna (Meert et al., 2013).
Bristande engagemang fran foraldrar i varden av deras barn kan leda till stress for bada parter
(Wang et al., 2018). Detta kan leda till flertalet negativa kanslor for foraldrarna gentemot sig
sjdlva och mot barnet. For att minska detta ska foraldrarna kunna hélsa pa barnet dygnet runt
samt att de ges mojligheten att vara delaktiga i varden av sitt barn (Wang et al., 2018). | en
studie om mddrars nérvaro vid invasiva procedurer framfors att detta kan bidra till att framja
foraldraskapet och foraldern far en kénsla av att ha hjalpt sitt barn (Rennick et al., 2011).
Eftersom unga barn inte kan uttrycka sina egna kéanslor sdsom smarta eller preferenser av
vardalternativ, ar det darfor foraldrarna som kanner barnet bast som kan uttrycka detta (Hill
et al., 2018). Pa grund av detta ar det viktigt med ett starkt partnerskap mellan foraldrarna och
vardgivaren (Hill et al., 2018). Under barnets vardvistelse &r det framst vardpersonalen som
vardar barnet vilket foéraldern gor i vanliga fall (Meert et al., 2013). Om barnet blir utskrivet
och far aka hem &r det foraldrarna som kommer vara barnets primara vardgivare vilket ar en
god anledning till att foraldrarna bor far medverka i varden redan innan detta sker for att ge
dem en majlighet att fa utbildning av vardpersonalen (Hill et al., 2018).

Barn

Personer fran fodseln tills dess att de fyllt 18 ar, och raknas som myndiga, definieras som
barn (NE, u.a.a). Barn har i princip ingen storre skyldighet infor lagen. Innan de ar myndiga
ar det foraldrarna som har vardnaden och tar beslut at barnet samt har lagrelaterade
skyldigheter a barnets vagnar. Skillnaden mellan barn och vuxen &r att barn &r under en
utvecklingsfas dar de utvecklas kognitivt genom hela barndomen till skillnad fran vuxna som
anses vara fardigutvecklade (NE, u.a.a). Genom sjukdomsprocessen sker en standig
rollférandring hos barnet samt for foraldrarna dar lidandet ar kontinuerligt (Velasco-Whetsell
& Baumann, 2019). Under barnets utvecklingsfas bevakar de sina foraldrar och deras
reaktioner i syfte att lara sig och bilda en egen uppfattning av olika situationer. Detsamma
galler hos det sjuka barnet vid métet med den palliativa varden. Barn upplever darfér sorgen
annorlunda an vuxna da de bevittnar sorgen genom sina foraldrar men paverkas daven
samtidigt av sin egen sorg (Velasco-Whetsell & Baumann, 2019).

Ratten till autonomi beskrivs som en allmént vedertagen réttighet vilket styrks av
Patientlagen (Regionala cancercentrum i samverkan, 2021a; SFS 2014:821). Denna rattighet
begransas inte av alder utan av kapaciteten till att forma beslut (Regionala cancercentrum i
samverkan, 2021a). Detta innebar att barn liksom vuxna har rétt till autonomi. Formagan att
kunna fatta beslut kan brytas ner i tre olika delar: Att ha forstaelse for vad informationen
innebar, kunna utvardera mojliga konsekvenser och slutligen att kunna utifran personliga
varderingar forma ett beslut (Regionala cancercentrum i samverkan, 2021a). En essentiell del



i att framja patientens autonomi ar att informera patienten om sin vard. Alla patienter oavsett
alder har ratt till att fa tillgang till information rérande sjukdomen och varden enligt
Patientlagen (Regionala cancercentrum i samverkan, 2021a; SFS 2014:821). Barn har inte
alltid formagan att nyttja given information eller kapaciteten att forsta den. Detta innebéar
dock inte att barn inte ska informeras utan att informationen ska anpassas och ges pa ett satt
som barnet kan forsta (Regionala cancercentrum i samverkan, 2021a).

Narstaende

Definitionen av narstaende &r de personer som patienten ser sig kanslomassigt eller praktiskt
néra till, dessa kan vara familj exempelvis foraldrar, syskon eller andra sléktingar samt kan
innefatta personer utan slaktband till exempel vanner (Socialstyrelsen, 2004). Palliativ vard
handlar &ven om narstaendestdd, inom den pediatriska palliativa varden ses narstaende som
samarbetspartners och &r vanligen patientens storsta stod (Regionala cancercentrum i
samverkan, 2021a). Stodet till narstaende inom den palliativa varden behover inte komma
fran vardgivaren utan kan ocksa komma fran den narstaendes vanner, skolpersonal eller fran
andra vardgivare. Det &r vasentligt att det undersoks om de nérstaende har tillrackligt med
stod. Stodet som de narstaende kan fa fran vanner och familj ar vanligen praktisk hjalp med
till exempel husdjur och barnvakt. VVardpersonalen ska finnas som stod under hela
sjukdomstiden och kan st6tta genom att ge barnet adekvat vard och lyssna pa den narstaendes
funderingar. Vardpersonalen ska ocksa paminna om vikten av att de narstdende behdver
varda sig sjalva for att kunna ha kraft till att varda sin narstaende. Att narstaende far vara
delaktiga i varden kan underlatta den otrygga situation de befinner sig i och hitta trygghet i
den. Detta kan goras genom att fa vara delaktig i de beslut som tas gallande patientens vard
samt fa kunskap om situationen. God KASAM bidrar till att underlétta den pafrestande
situationen och gdra den mer hanterbar och trygg (Regionala cancercentrum i samverkan,
2021a). KASAM betyder kansla av sammanhang och innebér ett sétt att mata hur personer
hanterar livet och dess motgangar (Grahn & Gard, 2008). Instrumentet méter hur sjalvkansla,
beteende och attityder kan spela roll i sin formaga att handskas med motgéangar (Grahn &
Gard, 2008).

Enligt Patientlagen (SFS 2014:821) ska narstaende fa vara delaktiga i de beslut som géller
hur varden utformas och genomfars om inte tystnadsplikten stoppar detta. VVardnadshavare
ska aven fa enligt lagen (SFS 2014:821) information om varden ifall patienten &r ett barn.
Narstaende kan erhalla narstaendepenning vilket innebar att den narstdende kan vara med och
stotta patienten pa sjukhuset eller i hemmet i 100 dagar och fa ersattning for detta om
patienten har en livshotande sjukdom (SFS 1988:1465; SFS 2010:110). Enligt
Socialforsakringsbalken (SFS 2010:110) far bada foraldrarna till barnet under samma tid ta ut
foréldrapenning i de fall barnet &r allvarligt sjukt.

Foraldrar

Ordet foraldrar ar en persons eller flera personers mamma eller pappa (NE, u.a.c). Enligt
Merriam-Webster (n.d.) beskrivs aven foraldrar som nagon som foder avkomma eller bidrar
till framkomsten av den. Kéarnfamiljen har historiskt sett bestatt av tva foraldrar av motsatta
kon som tillsammans bidragit till framkomsten av barn (NE, u.a.d). Synen pa familjen och
dess uppbyggnad har fordndrats med tiden och nya foréldrakonstellationer har bildats dér
familjen inte ldngre behdver besta av “mamma och pappa” utan dven “pappa och pappa” samt
“mamma och mamma” ar forekommande. Foraldrar kan &ven ha barn utan biologisk



koppling. Tvakarnsfamiljer och stjarnfamiljer ar tva utav de nya begreppen som omfattar de
nya familjekonstellationerna. Tvakarnsfamiljer ar familjer dar foraldraparet skilt sig och
sedan fatt nya barn i nya relationer (NE, u.a.d). Stjarnfamiljer eller regnbagsfamiljer omfattar
de foraldrapar som inte har en heterosexuell laggning och tillsammans skaffat barn utan nagot
biologiskt band mellan alla parter (Riksforbundet for sexuell upplysning, u.d).

Foraldrar ar bland de mest sarbara grupperna inom den palliativa pediatriska varden da de béar
ett tungt ansvar i beslutsfattandet (Buzgové & Palenikova, 2015). Det ér foréldrarna som per
definition ar barnens representanter infor lagen och som tar besluten kring barnets vard samt
vilken typ av behandling som vérdpersonalen ska ge (Buzgova & Palenikova, 2015).
Foraldrar har darfor ratten att fatta beslut at sina barn rérande deras vard (Regionala
cancercentrum i samverkan, 2021a; Patientlagen SFS 2014:821). De har aven skyldigheten
att fatta beslut som &r i barnets béasta intresse (Regionala cancercentrum i samverkan, 2021a;
Patientlagen SFS 2014:821). Kravet att handla for barnets basta grundar sig i bade
Patientlagen och barnkonventionen (https://unicef.se/; SFS 2014:82). Vad som beddms vara
for barnets basta intresse kan variera da foraldrarnas uppfattning av vad detta innebar ar
subjektivt (Regionala cancercentrum i samverkan, 2021a).

Forvantningar pa foraldraskap

Starten pa ett foraldraskap kan vara sedan lange vantat eller ovantat och oonskat (Sanders et
al., 2021). Forvantningar pa att bli foraldrar kan vara orealistiska och innefatta kanslor av att
det kommer bli magiskt och livsforandrande i enbart positiva aspekter (Sanders et al., 2021).
Nér barnet inte ar fott an kan foraldrar forestalla sig hur livet kommer se ut nar barnet
kommit (Berndtsson & Lowstedt, 2014). Till exempel kan de visualisera hur det kommer se
ut nér barnet ar med i olika situationer (Berndtsson & Léwstedt, 2014). Nar barnet sedan ar
fott sa moter dessa foraldrar verkligheten och inser att foraldraskapet innebér uppoffringar
sasom till exempel forlorad sémn och egentid (Sanders et al., 2021). Nyblivna foréaldrar kan
fa kanslor av sorg som speglas i att de forlorat nagot da de innan barnet kunde lagga tid pa
specialintressen, arbete och aterhamtning som det inte langre finns méjlighet for. Foraldrarna
kan ocksa fa kanslor av sjalvtvivel och prestationsangest for att de inte kanner att de kan
komma upp till de forvantningar som de sjélva satt (Sanders et al., 2021).

Upplevelser

Upplevelser ar handelser eller saker som nagon har erfarenhet av (Avery et al., 2020). Ett
exempel ar upplevelsen av att vara palliativt sjuk (Avery et al., 2020). Hur personen upplever
det sjuka eller palliativa tillstandet beskrivs som markligt da framtidsvisionen rubbas
(Hannum et al., 2016). Plotsligt bemots patient och narstaende av ett besked vilket darefter
paverkar individens mojlighet att fortsatta livet som innan. Upplevelsen av det palliativa
skedet bidrar aven till ett sokande efter meningen med livet da sjukdomen bidrar till litet eller
inget hopp for en framtid (Hannum et al., 2016).


https://unicef.se/

Hopp

Definitionen av hopp ar en 6nskan om ett gott utfall (Reder & Serwint, 2009). Hopp kan dven
ses som en strategi for att hantera pafrestande situationer (Reder & Serwint, 2009; Szabat,
2020). Detta kan Oka livskvaliteten for patienter som vardas palliativt (Salamanca-Balen et
al., 2021). Just hopp &r centralt i hur foraldrar tar beslut gallande sitt barns fortsatta vard
(Reder & Serwint, 2009). Hoppet bidrar till att inte kunna ge upp pa ett behandlingsalternativ
(Szabat, 2020). Det &r dessutom stressreducerande samt kan bidra till att personer inte
hamnar i en depression (Szabat, 2020). Detta kan anvandas som ett sétt att ta sig forbi sina
fysiska och mentala spérrar som skapas av den stressade situation de befinner sig i (Reder &
Serwint, 2009). Darfor kan det bli en svar balansgang att balansera hoppet med sjukdomens
prognos. Detta balanseras dven med en oro for att forlanga sitt barns lidande for att hoppet
om att hitta ett satt runt sjukdomen ar pagaende genom hela sjukdomsforloppet. Det beskrivs
aven att foraldrarna kan uppleva hoppet som sjalviskt for att det finns en sa stark vilja att
barnet ska fa dverleva oavsett vad barnet behdver ga igenom trots att detta kan orsaka
forlangt lidande. Ur sjukskoterskans synvinkel &r hopp en anvandbar strategi for att hantera
situationen trots att hoppet kan gora foraldrar och vardpersonal oense om hur varden ska
fortsatta. VVardpersonalen kan ofta se att det inte finns nagot mer att gora och att de
interventioner som gors enbart forlanger lidandet innan foraldrarna. | dessa fall behdver
vardpersonalen respektera foraldrarnas asikt eftersom detta ar en del i sorgeprocessen. Ur
sjukskaterskans synvinkel kan hoppet till och med ses som att foraldrarna inte fatt tillrackligt
med information kring utfallet av sjukdomsférloppet eller inte férstatt informationen de fatt
(Reder & Serwint, 2009).

Sjukskaterskan och dess roll i den palliativa varden

| sjukskoterskans kompetensbeskrivning fran Svensk Sjukskaterskeforening (SSF, 2017)
beskriver de att sjukskoterskans arbete och ansvar i halso- och sjukvarden ska utforas i
enlighet med och framjas av sjukskoterskans sex karnkompetenser. De sex
karnkompetenserna ar: personcentrerad vard, samverkan i team, evidensbaserad vard,
forbattringskunskap for kvalitetsutveckling, saker vard och informatik. Syftet med
karnkompetenserna ar att sakerstalla en god vardkvalité, ett gott bem&tande samt att
uppmuntra en utveckling inom varden och att vardgivaren standigt ska fortsatta utbilda sig
(SSF, 2017). International council of nurses (ICN, 2021) etiska kod for sjukskoterskor ska
fungera som ett stdd och verka som en etisk vardegrund for att underlatta etiska beslut.
Koden kan inte anvandas som en uppforandekod utan ska istallet anvandas tillsammans med
lagstiftning och riktlinjer. Sjukskoterskans profession innebdr att sjukskoterskan har ett
ansvar gentemot personer i behov av omvardnad och att i dessa lagen ska patientens egna
varderingar, religidsa och andliga uppfattningar samt ménskliga rattigheter respekteras.
Sjukskoterskan har daven ansvar i att patienten ska fa tillrackligt med information i ratt tid
som ar anpassad efter patientens eget sprak och kognitiva funktion (ICN, 2021). Inom den
palliativa varden ar det viktigt att sjukskoterskan kan uppmarksamma och identifiera symtom
i livets slutskede (SSF, 2019). Det &r dven viktigt att ha god kunskap i kommunikation for att
kunna kommunicera med patienten och nérstaende om psykiska, existentiella och fysiska
behov som behdver tillgodoses (SSF, 2019),

En studie om sjukskéterskans kommunikation vid palliativ vard, pavisas att det som
sjukskaterska kan vara ett svart bemotande att tala om déd och det forsamrade maendet med



patient och narstaende (Hendricks-Ferguson et al., 2015). Sjukskoterskorna i studien talar
dven om svarigheterna att avlasa hur stor kannedom patient och narstaende har av tillstandet,
dess forsdmringar och innebdrd. | studien lyfts det att sjukskoterskan garna stéller sig i
bakgrunden i syfte att frdamja fina minnen och en fin kontakt mellan den sjuka och dem
narstaende under det palliativa vardandet (Hendricks-Ferguson et al., 2015). En viktig del av
sjukskoterskans ansvar ar att skapa en trygg miljo for patienter och narstaende och darigenom
bygga tillit till bade varden i helhet och till henne som sjukskoterska (Crespi et al., 2021).

Teoretisk utgadngspunkt

Teorin om omvardnadens mellanménskliga aspekter skrevs av Joyce Travelbee ar 1966 och
kom att uppdateras ar 1971 (Kirkevold, 2000). For att forsta hur omvardnad ska utforas
behdéver vardgivaren forsta vikten av kommunikation och att denna paverkar hur patienten
upplever varden. Teorin har ett individperspektiv pa omvardnaden och beskriver att alla
individer ar unika och darfor har unika upplevelser och erfarenheter darfor ska alla behandlas
efter detta. Travelbee uttryckte ett missndje med begreppen patient och sjukskoterska da
dessa termer ansags for generella. Genom att anvanda sig av termen patient blev vardtagaren
bara en i mangden och férminskade dennes roll i varden. Aven sjukskoterskan paverkas av att
fa en etikett da generaliseringen av vardgivarna paverkar upplevelsen av varden for bada
parter (Kirkevold, 2000). Travelbee beskriver att manniskors upplevelser skiljer sig till stor
del men att de aven finns gemensamma upplevelser mellan alla manniskor (Travelbee, 1971).
Manniskor skiljer sig mellan olika folkgrupper och det finns andra skillnader sasom sprak
eller kultur. Det finns ocksa flertalet livsupplevelser som binder alla manniskor samman och
dessa kan till exempel vara lidande, anger, skuld, kérlek och lycka men dven déden eller
upplevelsen av den (Travelbee, 1971).

Teorin behandlar framst hur sjukskoterskan ska bemdta patienten i lidande och som en
originell varelse (Kirkevold, 2000). Lidande ska ses som en oundviklig och fundamental del
utav livet som manniska och ar nagot som alla méanniskor kommer fa uppleva. Hur lidandet
upplevs ar individuellt och unikt. Lidandet kan delas in i fysiskt dvergaende smarta, sjalsligt
eller emotionell smarta samt det tredje och mest akuta; det extrema lidandet. Dessa olika
faser eller grader av lidande bor behandlas omgaende menar Travelbee, da patienten kan
uppna ett stadie av apatiskt beteende som &r svarbehandlat. Vidare beskrivs lidandet som en
orattvisa, dar patienten upplever sjukdomen som ofdrklarlig och ifragasatter varfor just
patienten insjuknat. | andra fall kan patienten acceptera sjukdomen och lidandet som en del
av livet, dock &r denna upplevelse av lidande mer ovanlig forklarar Travelbee (Kirkevold,
2000).

Travelbee beskriver att det sjukskoterskan kan gora for en lidande patient &r att lyssna till
patientens egna upplevelser och uppfattning av sitt lidande istéllet for att arbeta utifran
utomstaendes uppfattningar (Kirkevold, 2000). Genom att lyssna till patienten kan
sjukskaterskan skapa en vard som ar personcentrerad och som framjar patientens unika
behov. Sjukskoterskan ska arbeta for att ge vardtagaren ett vardigt lidande och framja en
kansla av vardighet genom att ge mening till tillvaron och skapa en kénsla av att var behdvd
(Kirkevold, 2000).

Hur sjukskoterskan ser pa doden ar ett resultat av den utbildning som sjukskoterskan fatt och
hennes tidigare erfarenheter (Travelbee, 1971). Travelbee beskriver att sjukskdterskan inte



kan forvéntas ha kunskap om ddden, lidande eller smarta utan att ha egen erfarenhet eller
blivit utbildad i &mnet. Darfor &r det av stor vikt att sjukskoterskor diskutera dessa &mnen
under sin utbildning. Vidare forklarar &ven Travelbee att hur personen med den palliativa
sjukdomen ser sin diagnos &r delvis spirituellt. Hur val en sjukskoterska kan mota dessa
spirituella behov beror dels pa dennes syn och kunskap rérande spiritualiteten (Travelbee,
1971).

| denna studie anvands Joyce Travelbees teori om mellanmanskliga aspekter da teorin har en
tydlig koppling mellan métet samt upplevelsen av varden och det psykiska saval som det
fysiska lidandet med dess paverkan. Teorin valdes dven da den har ett starkt fokus pa
personcentrering och vikten av implementering av denna i varden. Utdver detta valdes teorin
da den foresprakar kommunikationen i vardmatet.

Problemformulering

Det finns forvantningar pa hur livet ska se ut efter att en fatt barn och blivit foéralder. Fran och
med dess att personen far veta att de vantar barn forvantas en framtid fri fran sjukdom och
dod. Att darfor bemota doden och sjukdom relaterat till sina barn, som en forvéntar sig ska
leva langre an sig sjalv, ar svart. Darfor ska denna studie lyfta foraldrarnas
narstaendeperspektiv till att ha ett barn som vardats palliativt och sedan gatt bort.
Narstaendevarden av foraldrar som mist ett barn &r i dagslaget bristfallig. Genom att
undersoka foraldrarnas upplevelse av tiden innan och efter dodsfallet kan det bidra till en
utveckling inom varden av narstaende.

SYFTE

Syftet var att belysa foraldrars upplevelser av att ha ett barn som vardats palliativt och tiden
efter dodsfallet.
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METOD

Icke systematisk litteraturstudie

Design

Som metod valdes en icke-systematisk litteraturstudie. Litteraturdversikt eller -studie &r bland
de vanligaste valen av metod vid vetenskapliga studier rérande halso- och sjukvarden
(Kristensson, 2014). Detta eftersom denna studiemetod ger en évergripande inblick i ett
amne. Detta i sin tur underlattar applicering av informationen i det praktiska vardarbetet da
den relevanta kunskapen fran flera artiklar sammanfattats (Kristensson, 2014). Malet med en
litteraturstudie gar ut pa att bilda en uppfattning om ett visst laroamne genom att se 6ver
aktuell forskning och information om damnet samt forma en oversiktlig forstaelse 6ver
kunskapen (Friberg, 2022b). En litteraturstudie leds av ett utvalt syfte, vilket syfte detta &r
kan variera mellan olika studier. Syftet tillsammans med problemformuleringen avgor vilka
kéllor som passar urvalet eftersom artiklarna som valjs ska svara pa syftets fragestallning. Det
mest essentiella i en litteraturstudie &r darfér kunskapen om hur sékningen, analysen och
urvalet av litteraturen ska ga till (Friberg, 2022b).

Det som gor att en litteraturstudie &r icke systematisk a&r om den inte uppfyller alla kriterier
som krévs for att kallas for en systematisk litteraturstudie, detta géller &ven om uppsatsen ar
utford i en systematisk struktur (Kristensson, 2014). | regel klassas icke-systematiska kéllor
som sekundarkallor, oavsett hur relevant informationen i studien ar, da den inte uppratthaller
samma trovérdighet (Kristensson, 2014).

Urvalskriterier

Urvalet av artiklar som ingar i litteraturstudien gors utifran inklusions och exklusionskriterier
(Rosén, 2017). Malet med urvalskriterier &r att de inkluderade s6korden och begrepp ska
anses relevant till eller beréra vald fragestéllning och syfte (Friberg, 2022b). Det &r dven
relevant att motivera varfor vissa artiklar véljs bort (Friberg, 2022b).

Avgrénsningar
Peer-reviewed, sprak och alder pa publikationen ar bland de mest frekvent anvéanda

avgransningarna och ar dven de avgransningar som anvants i foreliggande litteraturstudie
(Ostlundh, 2022). Ostlundh (2022) beskriver relevansen av aldern hos en publikation da vad
som anses vetenskapligt relevant och trovardigt standigt fornyas. Darfor har denna studie i
enlighet med detta begransat sokningarna till artiklar som &r som mest 10 ar gamla, vilket
innebér att artiklar mellan 2012 och 2022 har inkluderats i litteraturstudien. Sprak som
avgransning ar relevant for att hitta artiklar da det underlattar gallringen av information som
ar skrivet pa ett sprak som forfattarna bakom studien kan forsta (Ostlundh, 2022). Engelska ar
ett av de vanligaste spraken som vetenskapligt material ar skrivet pa och i denna
litteraturstudie anvandes engelska som avgransnings sprak. Peer reviewed, dven kallat for
referee eller scholarly, finns inte alltid som en automatisk eller valbar avgransning pa vissa
sokmotorer utan kan istallet hittas pa artikelns publikations sidor (Ostlundh, 2022). Syftet
med att anvanda denna typ av avgransning ar att den mojliggor for lasaren att erhalla endast
publikationer fran vetenskapliga tidskrifter (Ostlundh, 2022). I enlighet med detta har
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avgransningen peer-reviewed anvénts under sokningar i alla databaser. Dock sékerstéller inte
denna avgransning att innehallet i artikeln uppratthaller en god vetenskaplig kvalitet
(Ostlundh, 2022).

Inklusionskriterier

Avrtiklarna som inkluderades i denna litteraturstudie har en kvantitativ eller kvalitativ ansats.
Valet av inklusionskriterier grundade sig i det valda syftet som denna litteraturstudie har. |
denna litteraturstudie inkluderades de studier som bertrde foréldrars upplevelser av att ha ett
barn med en palliativ sjukdom. Barn kunde inkluderas mellan dess att de ar fédda fram tills
att de var 18 ar. Barnen kunde darfor vara prematura och inkluderas i denna studie. Ingen
artikel exkluderades pa grund av dodsfallets orsak, utan inkluderades sa lange artikeln var
relevant och svarade pa syftet

Exklusionskriterier

| denna litteraturstudie exkluderades endast artiklar som presenterade bade foréldrars och
andra narstaendes upplevelser, detta kunde vara syskon eller mor- och farforéldrar. Aven
artiklar som lyfte bade foraldrar och vardpersonalens upplevelser exkluderades. Foraldrar
vars barn har dott prepartum inkluderades inte i denna litteraturstudie.

Datainsamling

Efter att ha avslutat forsta steget i datainsamlingen dar inklusions- och exklusionskriterier
samt avgransningar etablerats pabdrjades andra steget dar artiklar och relevanta resurser
borjade samlas in (Kristensson, 2014). Datainsamlingen borjade med att forma nyckelord
relaterade till syftet och fragestallningen. Dessa nyckelord anvandes sedan som sokord och
kan darefter anpassas for att passa den databas som anvandes (Polit & Beck, 2017). Relevanta
sokord till litteraturstudiens syfte var till exempel Life Change Events, Emotions, Terminally
1, hospice and palliative care nursing, palliative care, hospice care, child och parents.
Sokningarna formades med hjalp av sokordsblock och binder dessa med hjalp av AND och
OR (Henricson & Billhult, 2017). OR anvéndes i syfte att 6ppna upp sékningen genom att
introducera synonymer eller alternativa begrepp till det dnskade sokordet. Ett exempel pa
detta var att sokblocken formades genom att anvanda flera block pa detta satt: Palliative care
OR Hospice care OR Hospice and palliative care nursing. AND ar en bidningsterm till ett
sOkblock som anvénds for att smalna av sokningen och lagga till fler termer i sokningen
(Henricson & Billhult, 2017). Denna typ av sokstrategi kallas for en Boolesk sokmetod
(Ostlundh, 2022).

| denna litteraturstudie anvéndes databaserna Cumulative Index to Nursing and

Allied Health Literature (CINAHL) och Public Medline (PubMed). CINAHL &r en databas
som erbjuder artiklar och andra typer av publikationer som berér vetenskapliga &mnen (Polit
& Beck, 2020). Pa PubMed publiceras framforallt medicinska artiklar samt artiklar som beror
omvardnadsvetenskapliga amnen. Alla databaser anvander sig av olika typer av indexord
(Kristensson, 2014). Indexorden kan ses som “taggar” eller “etiketter” som bidrar till att
strukturera en s6kning. Pubmeds indexord heter Medical Subject Heading terms (MeSH) och
motsvarande indexord for CINAHL heter Subject heading lists. | sékningarna utforda pa
CINAHL och PubMed inkluderades dven sa kallade fritextsokningar som inte ar kopplade till
indexord (Kristensson, 2014). Fordelen med att soka med fritextsokningar ar att de mojliggor
en bredare sokning nar passande indexord inte finns pa vald sékmotor. En s6kning ar mer
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trovardig om den endast innefattar ett fa antal fritextsokningar forklarar Kristensson (2014)
och darfor har denna studie endast inkluderat 1-2 fritextsokningar per block.

Forsta sokningen utfordes i PubMed med endast MeSH termer. Infor artikelsokningen
hittades termer motsvarande begreppen upplevelser, barn, palliativ sjukdom och féraldrar i
svenska MeSH termer (https://mesh.kib.ki.se/). Dessa termer motsvarar den forsta sékningen
presenterad i tabell 1 och s6kningen gav upphov till flertalet relevanta artiklar. Sokordet Life
change events, MeSH termen for upplevelser, motsvarade inte den betydelse av upplevelser
som denna studie lyfter. I samrad med Sophiahemmet hogskolas bibliotekarie lades ordet
Upplevelser till i sokningar bade i CINAHL och i PubMed som fritextsékning med den
engelska termen experience. Sokningarna utforda 221110 pa CINAHL och PubMed var de
sokningar som gjordes tillsammans med en bibliotekarie pa Sophiahemmets Hégskola.

Tabell 1. PubMed S6ékningar

Datum Sdkord Avgransningar | Antal | Antal Antal Antal
Databas traffar | lasta lasta inkluderad
abstrakt | artiklar | e artiklar

221103 Life Change Events[MeSH Terms] 10 ar 57 21 13 10
OR Emotions [MeSH Terms] Engelska
PubMed | AND

Terminally 11l [MeSH Terms]

OR hospice and palliative care nursing
[MeSH Terms]

OR palliative care [MeSH Terms]

OR hospice care [MeSH Terms]

AND

child [MeSH Terms]

AND

parents [MeSH Terms]

221110 Palliative care [MeSH Terms] 10 ar 471 4 2 1
OR terminal care [MeSH Terms] Engelska
PubMed | AND

parents [MeSH Terms]

OR parenthood [fritextsokning]
OR Parent [fritextsokning]
AND

emotions [MeSH Terms]

OR experience [fritextsokning]
OR perception [fritextsdkning]

221110 “Palliative care/Psychology”[MeSH] 10 ar 142 1 1 0
AND Engelska
PubMed parents [MeSH Terms]

OR parenthood [fritextsokning]
OR Parent [fritextsdkning]

Totalt 670 26 16 11
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Tabell 2. CINAHL Sékningar

Datum
Databas

Sokord

Avgransningar

Antal
traffar

Antal
lasta
abstrakt

Antal
lasta
artiklar

Antal
inkluderad
e artiklar

221110

CINAHL

[MH “palliative care”]

OR [MH “Terminal care+”]
AND

[MH “emotions+"]

OR [MH “perception+”]

OR experience [fritextsokning]
OR perception [fritextsokning]
AND

[“parenthood”]

OR [“parents”]

OR parent[fritextsokning]

10 &r
Engelska
Peer-reviewed

508

4

2

0

221110

CINAHL

[MH “Palliative care/PF”]
AND

[“Parents+]

OR parents [fritextsokning]
OR [“parenthood+"]

10 ar
Engelska
Peer-reviewed

49

Totalt

557
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| denna litteraturstudie inkluderades 17 artiklar i resultatet. Av dessa hade 12 artiklar en

kvalitativ metod medan resterande 3 hade en retrospektiv metod.

Kvalitetsgranskning

For att sékerstélla att materialet som anvéndes i denna litteraturstudie uppratthdll en god
kvalitet genomgick artiklarna en kvalitetsgranskning (Martensson & Fridlund, 2017). Innan
kvalitetsgranskningen gjordes en tre-stegs gallring i enlighet med hur Kristensson (2014)
beskriver att en exklusion av artiklarna ska utféras. Gallringarna i denna litteraturstudie
gjorde forfattarna gemensamt. Forsta gallringen gjordes efter en genomgang av abstrakten.
Dérefter gjordes en andra-stegs gallring dar artiklar exkluderades efter en genomlésning av
hela artiklarnas innehall. Under de forsta och andra steget exkluderades artiklar som inte
svarade pa syftet eller uppfyllde inklusionskriterierna. Det slutliga och tredje steget var att

artiklar som bedomts ha lag kvalitet efter genomlasning exkluderades fran studien

(Kristensson, 2014). Under detta steg delades de kvarvarande artiklarna upp, dér bada parter
laste och kontrollerade kvaliteten. Under detta steg exkluderades studier som inte ansags ha
tillrackligt bra kvalitet. Darefter diskuterades kvaliteten av utvalda artiklar en sista gang

innan de inkluderades i resultatet.

Kvalitetsgranskningen av valda artiklar till det sjalvstandiga arbetet utfordes i enlighet med
Sophiahemmet HOogskolas bedomningsunderlag for vetenskaplig klassificering avseende

studier med kvantitativ och kvalitativ metodansats, se bilaga A. Underlaget ar modifierat

utifran Berg (Berg et al., 1999) samt Willman (Willman et al., 2016). Klassifikationssystemet
fungerar sa att kallorna bedéms ha en (1) hog kvalitet, (11) medel kvalitet eller (111) lag
kvalitet beroende pa hur vil en kalla uppfyller kvalitetskraven. | denna litteraturstudie
inkluderades bara artiklar som ansags ha en hdg eller medelhdg kvalitet.
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Kvalitetsgranskningen utfordes i flertal steg som redovisas i bilaga B. Forst identifierades
samt inkluderades artiklarnas titel och ursprung, darefter presenteras syfte, metod, deltagare
och resultat. Slutligen visas typ av kvalitet enligt Sophiahemmets beddmningsmaterial, se
bilaga A.

Dataanalys

| denna litteraturstudie anvandes Whittemore och Knafl (2005) analyseringsmetod for att
analysera datan som inkluderades i studiens resultatdel. Analyseringsmetoden kan anvandas
pa olika typer av artiklar och syftet med att analysera litteraturen som samlas in &r for att 6ka
trovardigheten av litteraturstudiens resultat (Whittemore & Knafl, 2005).

Enligt Whittemore och Knafl (2005) utférdes analysen i denna studie i flera steg;
Datareduktion, datavisualisering, datajamforelse, slutsats och verifikation.
Datareduktionsfasen bérjade med att forma ett klassifikationssystem dar utvalda priméarkéllor
delades in i olika grupper. Artiklarna delades in i grupper baserat pa vilken typ av metod som
anvants i artikeln, exempel pa sadana indelningar var kvalitativa- och kvantitativa studier.
Dérefter bildades undergrupper dar artiklar med exempelvis samma geografiska urval
tillhérde samma grupp och i samband med detta skrevs ocksa beskrivningar av artiklarnas
data. Syftet med denna typ av gruppering ar att underlatta analysen (Whittemore & Knafl,
2005). Grupperingen gjordes i enlighet med de anvisningar och beskrivningar av metoder
som finns i bilaga A. | bilaga B visas identifikationen och grupperingen av de utvalda
artiklarna baserat pa deras metod samt urvalsmetod. Detta utfordes i enlighet med
Whittemore och Knafl (2005) metod for gruppering under datareduktionfasens.

| dataanlysens andra steg, datavisualiseringen, sammanfattades informationen som samlats in
och sammanstalldes (Whittemore & Knafl, 2005). Denna sammanstallning av data kan
visualiseras eller uppvisas i form av en graf, tabell eller ett diagram. | denna litteraturstudie
presenteras visualisering av data med en tabell, se bilaga B. Genom att visualisera data
klargdrs och underlattas avlasningen av informationen for l&saren vilket i sin tur simplifierar
mojligheten till att jamfdra datan (Whittemore & Knafl, 2005).

| det tredje steget, datajamforelsen, paborjades en jamforelse av de olika data som
presenterats i steg 2 (Whittemore & Knafl, 2005). Under detta steg paborjades en
identifiering av monster mellan olika insamlade primarkéllor dar likheter och skillnader
noterades under processens gang. | datajamforelsen grupperades artiklar som uppvisade
liknande data tillsammans och dessa likheter fa&rgkodades med hjélp av fargpennor
(Whittemore & Knafl, 2005). Utover detta fargkodades artiklarna pa programmet Zotero
(https://www.zotero.org/) samt kommenterades relevant innehall med hjélp av
anteckningarna pa applikationen.

Den sista fasen var slutsatsen och verifikationen, i denna fas motiverades och redogjordes
olika analyser (Whittemore & Knafl, 2005). | slutfasen var det vasentligt att inte utesluta,
selektivt analysera eller identifiera data for att framja en bred och verklighetstrogen
presentation av data (Whittemore & Knafl, 2005). Detta framjades genom en metod och
resultatdiskussion, dar det vidare diskuterades kvaliteten av de fynd som aterfanns i
artiklarna.
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Verifikation

Figur 1. Whittemore och Knafls (2005) beskrivning av dataanalysprocessen.

Forskningsetiska 0vervaganden

Forskningsetik behandlar etiska aspekter i samband med forskning (Helgesson, 2015). En
grundlaggande del av forskningsetiken ar diskussionen kring hur forskning bedrivs pa ett sétt
som anses etiskt korrekt, samt vad som anses etiskt att bedriva forskning pa. De etiska fragor
som diskuteras kan till exempel vara om forskningen gynnar patienterna, eller om det ar
acceptabelt att forska pa individer som inte kan fora sin egen talan till exempel barn eller
personer med vissa former av funktionsvariationer (Helgesson, 2015).

Helsingforsdeklarationen &r stiftad av World Medical Association (WMA, 2022) och lyfter
olika typer av etiska forhallningsprinciper for studier involverade och utférda pa manniskor.
Stiftelsen redogdr for de krav som studier maste uppna for att fa forska inom valt omrade
daribland kravet att redovisa for potentiella etiska dilemman. | Helsingforsdeklarationen
beskrivs det att ett forskningsarbete endast far utféras om det gynnar manniskor och kan bidra
till att utveckla varden till det battre (WMA, 2022). For att handla i enlighet med
Helsingforsdeklarationen undersoktes det i denna studie om @&mnet som valdes skulle bidra
till utvecklingen av varden. Detta bekraftades av att flertalet studier som inkluderades i
artikeln uttrycker ett behov av utveckling inom amnet pediatrisk palliativ vard. Forskarna har
aven en skyldighet att fraimja deltagarnas autonomi och integritet (WMA, 2022). | denna
studie var malet att uppratthalla en god forskningsetik och detta gjordes primart genom att
endast involvera artiklar som fatt ett etiskt godkannande.

For att ett arbete ska bedémas vara forskningsetiskt behdver studien uppréatthalla den
forskningsetiska lagen om information och samtycke (Etikprovningsmyndigheten, u.a.; Lag
om etikprévning av forskning som avser ménniskor SFS 2003:460). Vad lagen innefattar ar
vikten av samtycke i den forskningsetiska processen. Samtycket maste vara informerat, vilket
innebar att personen som deltar i studien far information om studiens syfte samt deras ratt till
att avsluta sin medverkan i forskningsarbetet nér som helst (Lag om etikprovning av
forskning som avser manniskor SFS 2003:460).

Denna studie &r utford i enlighet med vad Helgesson (2015) beskriver &r en god forskningsed.
Ett kontrakt formades mellan skribenterna av denna studie dér vikten av att utfora ett
forskningsetiskt korrekt arbete lyfts. Daribland kom de 6verens om att inget plagiat och
forskningsfusk skulle férekomma i studien. Utdver detta kontrollerades att inget plagiat
forekommit genom att studien genomgick en plagiatkontroll i Ourginal. Ytterligare atgarder
tagna var att forfattarna i denna studie refererande enligt American Psychological
Assosiations (APA, ) referenshanteringssystem som modifierats av Sophiahemmet Hogskola
(Sophiahemmets hogskola, 2022). Detta gjordes for att 6ka trovardigheten i artikeln genom
att gora informationsinhamtningen transparent och atkomlig for lasaren.
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RESULTAT

Syftet med denna litteraturstudie var att belysa foraldrars upplevelser av att ha ett barn som
vardats palliativt och tiden efter dodsfallet. Resultatet & en sammanstéllning av 17 artiklar av
framst kvalitativ ansats dar tre teman har etablerats med sammanlagt sju underteman. Teman:
Motet med den pediatriska palliativa varden, Att slappa taget och Nya foraldraroller. Se
tabell 3.

Tabell 3. Redovisning av teman respektive underteman

Huvudteman Underteman

Matet med den pediatriska palliativa varden | Upplevelser av den pediatriska palliativa varden

Kommunikation mellan vardpersonal och foraldrar
Delaktighet i varden

Att slappa taget Kénslor infér déden

Att vaga ge upp

Nya foraldraroller Foraldraskapet under sjukdom

Foraldraskapet och livet efter doden

Motet med den pediatriska palliativa varden

Motet med den pediatriska palliativa varden innebér upplevelser av hur den pediatriska
palliativa varden upplevs, hur kommunikationen fungerar och foralderns roll i vardteamet.
Detta huvudtema delas in i tre underteman; Upplevelser av den pediatriska palliativa varden,
Kommunikation mellan vardpersonal och féraldrar och Delaktighet i varden.

Upplevelser av den pediatriska palliativa varden

Foraldrar i en studie berattade att det var viktigt med tidig palliativ vardplanering som fick
andras under tiden i takt med sjukdomens progression (Lotz et al., 2017). Det har rapporterats
att halften av foraldrarna i en studie angrar sitt beslut i den pediatriska palliativa
vardplaneringen relaterat till om barnet ska vardas sin sista tid i livet pa sjukhus eller i
hemmet (Das et al., 2019). Studien visade att de som valt vard pa sjukhus angrade sig mer
frekvent an de som valt hemmiljon (Das et al., 2019). Pa sjukhuset fanns nastan inget
privatliv (Sedig et al., 2020; Verbene et al., 2019). Vardpersonal kunde komma in i barnets
rum utan att be om tillatelse fran foraldrarna vilket inte var uppskattat (Sedig et al., 2020).
Foraldrar berattar att de upplevde att deras barn lidit under sin sista tid i livet (Wiener et al.,
2019; Das et al., 2019; Zimmermann et al., 2022). Dalig symtomlindring rapporterades
framst i hemmiljon déar inte vardpersonal fanns tillganglig dygnet runt (Das et al., 2019). Ett
av fordldrarnas viktigaste behov var att veta att deras barn var tillrdckligt symtomlindrade
(Bronsema et al., 2022). Enligt VVollenbroich et al. (2016) upplevde 71 procent av deltagarna i
denna studie god symtomlindring. Majoriteten av foraldrarna i studien kande ocksa att
vardpersonalens narvaro bidrog till en mer bekvam miljo och ett lugn i livets slutskede
(Vollenbroich et al., 2016). Det var &ven viktigt for foraldrarna att ha nagon de kunde stélla
fragor till som alltid var tillganglig (Bronsema et al., 2022; Vollenbroich 2016).
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Enligt Zimmermann et al. (2022) var det viktigt for foraldrarna att fa vara hos sitt barn pa
sjukhuset dygnet runt eftersom detta bidrog till att kunna ha en fortsatt god relation till barnet
trots sjukdomen. | denna studien var det viktigt for foréldrarna med kontinuitet kring
vardpersonalen och att det var ett team som vardade patienten. Det var dven viktigt att
vardpersonalen pratade om barnet respektfullt och som en ménniska (Zimmermann et al.,
2022).

Foraldrar upplevde att det som underlattade under sjukhusvistelsen kunde vara att vardgivare
visade medkansla (Arora et al., 2021). Detta kunde vara nagon som alltid halsade pa dem
varje dag eller ndgon som hittat nagot att ata till foraldern nar de hade kommit dit akut pa
natten. Fran vardpersonalen 6nskade féraldrarna i denna studien ocksa att de skulle fatt mer
stdd i hur de medicinska besluten skulle tas, hur sorgen kommer att upplevas och i
begravnings planeringen (Arora et al., 2021). Enligt Gijzen et al. (2016) fick hélften av
foraldrarna det emotionella stod de behdvde. De som fick sitt behov tillgodosett beréattar att
det kunde vara vardpersonal som hjalpt dem med att planera begravningen eller ringde och
foljde upp hur de madde efter dodsfallet. Foraldrarna som inte upplevde detta berattade att
deras familj inte forstod hur det var att ha forlorat ett barn. En fjardedel av fordldrarna i
Gijzen et al. (2016) studie ansag att de inte fick tillrackligt med socialt stod, till exempel var
det svart att hitta en psykolog som var specialiserad i sorg relaterat till dodsfall. Ungefar en
femtedel av foraldrarna i studien beréattade att de hade fatt bristfalligt med information. Ett
exempel pa detta var en foralder som hade fatt som tips fran vardgivare att de skulle soka pa
internet om informationen de efterfragade (Gijzen et al., 2016). Foraldrarna i Vollenbroich et
al. (2016) studie upplevde att de fick gott stod av vardpersonalen relaterat till att ha nagon
som de alltid kunde prata med om deras specifika situation.

| en studie meddelade foraldrar att den personal som var speciellt utbildad i pediatrisk
palliativ vard och som vardade personcentrerat var den bésta (Verbene et al., 2019). Daliga
erfarenheter fran varden kunde vara inget privatliv vid vard pa sjukhus samt daliga
vardplaneringar (Verbene et al., 2019). Det kunde ocksa vara dalig koordination och
kommunikation mellan olika vardteam (Verbene et al., 2019; Zimmermann et al., 2022).

| en annan studie berattar foraldrarna att de upplevde att det var bristande med uppféljande
samtal efter att samtal med svara beslut skett (Brouwer et al., 2021; Lotz et al., 2017). De
upplevde att de forvantades ta stora och svara beslut om deras barns vard utan att kunna tanka
efter och fa stélla fragor (Brouwer et al., 2021). Istéllet 6nskade de att de fick tid pa sig att
komma pa fragor och bearbeta besluten de skulle ta. De 6nskade aven att dessa
konversationer inte hade personal som inte var vasentlig for samtalet med i rummet (Brouwer
etal., 2021).

Foraldrar i en studie berattade att de 6nskade att de fatt en inbjudan att fa komma och hélsa
pa pa sjukhuset dar barnet vardats vid livets slutskede (Bjork et al., 2016). For att fa traffa
personalen och vara pa avdelningen dér barnet vistats. De foreslog att detta skulle ske sex
manader till tva ar efter for att stotta sorgeprocessen och lata foraldrarna bearbeta sorgen
(Bjork et al., 2016).

Kommunikation mellan vardpersonal och foraldrar

Studier visar att kommunikationen mellan vardpersonal och féréldrar i den pediatriska
palliativa varden ar bristfallig (Brouwer et al., 2021; Lotz et al., 2017; Sedig et al., 2020; Sim
et al., 2020; Verbene et al., 2019; Wiener et al., 2019; Zimmermann et al., 2022). Féraldrar
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beskrev att det ar viktigt med arlig och tydlig kommunikation relaterat till sjukdomens
prognos och vad de skulle vanta sig (Brouwer et al., 2021; Lotz et al., 2017; Sedig et al.,
2020; Sim et al., 2020; Verbene et al., 2019; Wiener et al., 2019; Zimmermann et al., 2022).
Foraldrar énskade att kommunikationen av svar information skulle ske empatiskt, arligt och
genom Oppen kommunikation (Sedig et al., 2020; Sim et al., 2020). Det uppskattades att
vardpersonalen var val forberedd och tog sin tid for dessa konversationer (Zimmermann et
al., 2022). Flera foraldrar upplevde att vardpersonal drog sig ifran att ha de svara
konversationerna pa grund av ovisshet relaterat till sjukdomens prognos (Brouwer et al.,
2021; Lotz et al., 2017; Sedig et al., 2020; Sim et al., 2020). | dessa fall 6nskade de mer
information om sjukdomsforloppet och sjukdomens prognos trots ovisshet (Brouwer et al.,
2021; Lotz et al., 2017; Sedig et al.m 2020; Sim et al., 2020). De meddelade &ven att de hade
fatt informationen om hur allvarligt barnets tillstand var och den forvantade livslangden
valdigt sent, ibland kort innan doddsfallet (Brouwer et al., 2021; Sim et al., 2020).

Foraldrarna beskrev att de inte kande sig forberedda pa de svara konversationerna (Brouwer
etal., 2021; Lotz et al., 2017). Detta kunde vara pa grund av att de ville fokusera pa nuet
(Lotz et al., 2017) eller pa grund av att de inte hade fatt nagon information i forhand om att
denna konversationen skulle &ga rum (Brouwer et al., 2021). Flera foraldrar Onskade att det
fanns en tydlig plan for nar fler uppféljande samtal skulle ske for att kunna diskutera deras
behov och 6nskemal igen (Brouwer et al., 2021; Lotz et al., 2017).

Medicinsk terminologi kunde vara en barridr i kommunikationen, till exempel ett fall dar pa
grund av den medicinska terminologin hade foraldrarna inte forstatt att deras barns
hjarntumor var elakartad (Brouwer et al., 2021). | en annan studie berattade foréldrar att de
fatt tillrackligt med tydlig information om deras barns prognos och forvantade livslangd (Van
der Geest et al., 2014).

Delaktighet i varden

Besluten som tas i varden av ett barn deltar foraldrarna i och de vill att deras beslut
respekteras (Brouwer et al., 2021; Lotz et al., 2017; Sedig et al., 2020; Sim et al., 2020;
Zimmermann et al., 2022). | flera studier beskrev foréaldrar att de inte kande sig tillrackligt
delaktiga i barnets vard (Brouwer et al., 2021; Lotz et al., 2017; Sedig et al., 2020; Sim et al.,
2020). Det kunde vara sa att de inte blev respekterade i deras val av hur varden skulle
fortsétta for att vardpersonalen tyckte annorlunda (Brouwer et al., 2021; Lotz et al., 2017;
Sedig et al., 2020; Sim et al., 2020). Foraldrar beskrev att de kdande sig obekvama i situationer
dar vardpersonal eller narstaende inte holl med om de medicinska besluten som tagits och att
vardpersonalen sag det som en okunskap om sjukdomstillstandet (Sedig et al., 2020).

Foraldrar kunde ocksa kanna att de inte sags som experter pa deras barns tecken av att de
hade symtom sasom smaérta och da inte sags som jamlika vardare med vardpersonalen (Arora
etal., 2021; Brouwer et al., 2021; Sim et al., 2020; Zimmermann et al., 2022). Flera foraldrar
i en studie beskrev att de svara besluten skulle tas av vardpersonal och foraldrarna
tillsammans. | dessa situationer upplevde foraldrarna att de ldamnades ensamma i det riktiga
beslutet nar vardpersonalen inte kunde basera beslutet pa medicinen (Zimmermann et al.,
2022). En studies deltagande foraldrar berattade att de kdnde sig respekterade i de medicinska
beslut de tagit (Van der Geest et al., 2014). De kéande sig ocksa horda i sina asikter om
patientens vard (Van der Geest et al., 2014). | en annan studie beréattade foraldrarna att de
rekommenderade andra foraldrar att gora de medicinska besluten utifran vad som kanns ratt
(Sim et al., 2020).
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Att slappa taget

Att sléappa taget beskriver foraldrarnas kénslor infor att deras barn kommer att dé samt hur
kanslor och tankar paverkar de livspaverkande besluten. Temat delas in i tva underteman;
Kéanslor infor déden och Att vaga ge upp.

Kanslor infér doden

Foraldrar beskrev att trots att de visste om den daliga prognosen sa kunde de inte forsta att
deras barn skulle do (Bjork et al., 2016; Mack et al., 2020; Nafratilova et al., 2018; Verbene
etal., 2019; Wang et al., 2019). | vissa fall kunde foéraldrar k&nna att barnet ville skydda
foraldern genom att halla hoppet uppe och vissa kande att barnet bad om tillatelse att fa do
(Bjork et al., 2016). Flera foraldrar kande att det var viktigt att kanna hopp (Bronsema et al.,
2022; Lotz et al., 2017; Nafratilova et al., 2018; Wang et al., 2019). Detta genom att paminna
om att de sista dagarna kommer bli bra och att de fortfarande kan var bra foréldrar den sista
tiden (Lotz et al., 2017). Andra vande sig till religion och litade pa att gud skulle ta hand om
deras barn (Nafratilova et al., 2018; Wang et al., 2019). Vissa kunde ocksa hoppas pa att ett
mirakel skulle ske och att barnet skulle bli friskt (Nafratilova et al., 2018; Wang et al., 2019).

Tankar kring att foraldrar inte ska leva langre an sina barn var vanliga (Verbene et al., 2019).
Kanslor som &ngest dver att forlora sitt barn upplevde foraldrarna varje dag. Angesten blev
djupare nar vardpersonal indikerat en progression av sjukdomen. Pa grund av denna angest
blev foréldrar ké&nsliga for minsta lilla signal av att barnet blivit sémre och gjorde allt for att
skydda barnet mot férsamring till exempel genom att skydda mot bakterier och virus. De
kunde aven forsoka hantera angesten genom att lagga tid pa att forsoka hitta
behandlingsalternativ och att ta hand om barnet pa basta mojliga satt. Denna tiden kunde
ocksa ge foraldrar en kansla av att inte ha kontroll pa grund av ovissheten kring nar barnet
skulle do. For vissa fanns det ett hopp om att barnet skulle do plétsligt sa att besluten kring
att sluta kurativ behandling inte skulle behdva tas (Verbene et al., 2019). Enligt Bronsema et
al. (2022) studie var alla foraldrars viktigaste behov att fa mojlighet att saga hejda till sitt
barn och fa vara med vid dodstillfallet.

Att vaga ge upp

Foraldrar kédnde motstridiga kénslor till de livsforlangande beslut som tagits (Bjork et al.,
2016; Sedig et al., 2019; Sim et al., 2020; Verbene et al., 2019; Wang et al., 2019;
Zimmermann et al., 2022). De kunde kanna att de inte gjort allt for att barnet skulle dverleva
och att de inte pressat vardpersonal tillrackligt for att fortsatta med behandlingen (Bjork et al.,
2016; Sedig et al., 2019; Sim et al., 2020; Verbene et al., 2019). De kunde ocksa kanna anger
Over att de fortsatt med kurativ behandling vilket lett till stort lidande for barnet och att de
istéllet skulle gett upp tidigare (Bjork et al., 2016; Mack et al., 2020; Sedig et al., 2019; Sim
et al., 2020; Verbene et al., 2019; Wang et al., 2019). Foréldrar beskrev att dessa beslut togs
utifran att de ville ha kvar sitt barn sa lange som mojligt samtidigt som att de inte vill se sitt
barn lida (Bjork et al., 2016; Sim et al., 2020; Verbene et al., 2019; Wang et al., 2019).
Besluten relaterat till fortsatt kurativ vard eller ej 6mkade stor stress for foraldrarna eftersom
de visste att barnet skulle do samtidigt som de ville ha sa lang tid som mojligt med sitt barn
(Bjork et al., 2016; Verbene et al., 2019). Vissa foréldrar kunde k&nna att de dodade sitt barn
nar de tog beslut om att avsluta viss livsuppehallande behandling, till exempel ventilation,
och dnskade att inte behdva ta dessa beslut (Zimmermann et al., 2022). Andra foraldrar
behdvde Overtyga sig sjélva om att barnet skulle ha det battre i himlen eller att det fanns ett
6de som var forutbestdmt och att det darfor var meningen att barnet skulle do (Wang et al.,
2019).
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Nya féraldraroller

Temat Nya foraldraroller avser att beskriva hur foraldraskapet paverkas och forandras av att
ha ett sjukt barn. I sjukhusmiljén och i narvaro av sjukdom foréandras moéjligheterna for att
uppfostra och andra problem uppkommer. Detta tema delas in i tva underteman;
Foraldraskapet under sjukdom och Foraldraskapet och livet efter doden.

Foréldraskapet under sjukdom

Flera foréldrar kande att det var viktigt att prata med barnet om déden (Bjork et al., 2016;
Lotz et al., 2017; Sim et al., 2020). Det var aven viktigt att lyssna pa barnets egna dnskemal
och behov trots att de sjdlva inte kunde ta egna beslut om varden (Lotz et al., 2017; Sim et al.,
2020; Wang et al., 2019). Foraldrar kande ocksa att de behdvde mer stod och vagledning i
hur de skulle prata med barnen och syskonen om ddden (Brouwer et al., 2021; Wiener et al.,
2019). | en studie berattade foraldrar att de inte kande sig forberedda pa sitt barns medicinska
behov vid livets slutskede (Wiener et al., 2019). De meddelade dven att de inte alls kénde sig
forberedda pa hur de skulle adressera sitt barns emotionella behov under samma tid (Wiener
et al., 2019). Kanslor av skuld relaterat till om foraldern hade gjort nagot som kunnat bidra
till sjukdomen var vanligt bland foraldrarna (Sedig et al., 2019; Sim et al., 2020). Skulden
kunde ocksa bero pa om de hade kunnat géra nagot tidigare for att sjukdomsforloppet inte
skulle bli som det blev (Sedig et al., 2019; Sim et al., 2020). Detta kunde till exempel vara att
ha lagt mérke till symtom och dess monster tidigare (Sim et al., 2020).

Nér barnet hade blivit sjukt kunde kénslor av hur foraldraskapet hanterats innan komma upp
(Sim et al., 2020). Foraldrar kunde kéanna stor anger till hur de uppfostrat barnet strikt innan
sjukdomen och fokuserat pa arbetet eller karridaren mer an pa sitt barn (Sim et al., 2020). De
kunde &ven kéanna att de misslyckats helt med sin foraldraroll (Bjork et al., 2016). Minnen
fran hur de tidigare behandlat barnet oréattvist kunde bli smartsamma (Sim et al., 2020).

Efter sjukdomsdebuten blev det istallet mer viktigt att uppfylla alla 6nskningar barnet hade
(Sim et al., 2020; Wang et al., 2019). Nu blev karri&ren och arbetet inte viktigt utan allt fokus
hamnade pa det sjuka barnet (Sim et al., 2020). Detta ledde till att foraldrarna kunde kanna
anger relaterat till de behov fran syskonen som blivit negligerade (Sim et al., 2020).
Foraldrarna beskrev att de tyckte det var viktigt att finnas dér for barnet och ta ansvar éver
barnets maende vilket gav dem en kénsla av att vara av vérde for barnet trots den komplexa
situationen (Verbene et al., 201; Zimmermann et al., 2022). Nar svara beslut skulle tas var det
vanligt att foradldrarna hamnade i konflikt med varandra om vilket beslut som var rétt (Wang
et al., 2019). I livet pa sjukhuset kunde andra problem uppsta sasom finansiella och praktiska
problem (Arora et al., 2021). Till exempel sag foraldrar att det var svart med parkering pa
sjukhusomradet och hur de skulle kunna laga middag. De kunde uppleva att vardpersonalen
inte forstod att detta paverkar foraldrarna och de 6nskade stod i hur de skulle hantera denna
finansiella situation (Arora et al., 2021).

Barnets beteenden som kunde visa pa karaktar var viktigt eftersom det starkte barnets och
foralderns relation (Verbene et al., 2019). Detta eftersom foréldern larde k&nna barnets
vaxande personlighet (Verbene et al., 2019). Nar barnet blev mer sjukt blev det svarare for
foraldern och barnets relation (Bjork et al., 2016; Verbene et al., 2019). | takt med att barnet
blev sjukare och interaktionen mellan dem blev svarare var inte personligheten lika synlig
vilket resulterade i att foraldrarna upplevde att varda barnet som svarare (Verbene et al.,
2019).

21



Under hela sjukdomsforloppet behévde foraldrarna anpassa sina mal utefter sjukdomens
progression vilket kunde ge dem sorg (Verbene et al., 2019). Enligt Mack et al. (2020) var det
92 procent av foraldrarna vars mal var att barnet skulle bli friskt. Det var 79 procent som
berattade att ett av deras mal var att forlanga livet och 64 procent som sa att ett av malen var
att behalla livskvalitet (Mack et al., 2020). Ett exempel pa att anpassa sina mal kunde vara att
behova slappa sin 6nskan om att fa ha ett normalt och friskt familjeliv (Verbene et al., 2019).
De kunde uppleva att deras liv var pa paus och att det inte fanns nagon tid 6ver for att kunna
utveckla sitt eget liv (Verbene et al., 2019). Det var svart att hantera resten av livet sasom
arbetet, familjen och syskon (Arora et al., 2021). Under sjukdomen var det vanligt for
foraldrarna nar de val accepterat att deras barn kommer att do att fokusera helt pa barnets
livskvalitet den sista tiden (Mack et al., 2020; Wang et al., 2019).

Foréldraskapet och livet efter doden

Foraldraskapet slutar inte vid doden utan en forélder i en studie beréttar att hon under en
langre tid vid livets slutskede skyddat barnet mot obehag och emotionell smarta (Bjork et al.,
2016). Efter dodsfallet hade hon svart att stanga av instinkten att skydda sitt barn och blev
orolig 6ver att barnet skulle ramla nar kroppen blev lamnad ensam av vardpersonalen.
Foraldrar har beskrivit att forlora ett barn som att ha en mérk och vat filt dver sig.
Sorgeprocessen gjorde att filten blev blét och tung i perioder och lite torrare i andra. Precis
efter dodsfallet upplevde foraldrarna att det var omojligt att sérja. Det kom inga tarar och de
hade svart att kanna kanslor dverhuvudtaget. Sorgen kom sedan i vagor dar det ibland var
mer sorg och ibland lite mindre och dar denna kunde vara paralyserande. For att jobba
igenom sorgen kunde vissa trycka bort sina kanslor och vara konstant sysselsatta. Andra
kunde traffa familjer de traffat pa sjukhuset eller vila i att inte gora nagot alls. Flera foréaldrar
kande ocksa ett behov av att ett antal veckor efter dodsfallet fa traffa vardpersonalen som
vardat barnet i livets slutskede. Efter dodsfallet var den storsta sorgen fysisk och en stor
saknad efter till exempel barnets doft eller rost. Foraldrar berattade att frigan om hur manga
barn de hade blev angestladdad och de fick daligt samvete om de inte inkluderade sitt doda
barn. Samtidigt ville de inte g6ra den som fragat obekvam genom att prata om sitt déda barn.
Det tog flera ar att se en annorlunda framtid &n vad de tidigare sett och de kunde trots detta
inte acceptera sitt barns dod. Med tid kunde foraldrarna ha ett mer fungerande liv men sorgen
var anda alltid kvar (Bjork et al., 2016). Om den palliativa varden varit tillracklig med god
kommunikation, foraldrars delaktighet och symtomkontroll av barnet sé ar den langvariga
sorgen inte lika stor (Van der Geest et al., 2014). Efter doden har féraldrarnas prioriteringar i
livet forandrats (Bjork et al., 2016; Sim et al., 2020). Flertalet foraldrar gick ner i arbetstid,
pengar blev mindre relevant och efterstravansvart. Familjen blev den storsta prioriteten
eftersom de blivit paminda om att tiden gick fort och livet kunde ta slut ovantat (Bjork et al.,
2016; Sim et al., 2020).
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DISKUSSION

Resultatdiskussion

Denna litteraturstudies syfte var att belysa foraldrars upplevelser av att ha ett barn som
vardats palliativt samt tiden efter dodsfallet. For att besvara detta syfte inkluderades totalt 17
originalartiklar i resultatet. Resultatet delades in i tre teman; Motet med den pediatriska
palliativa varden, Att slappa taget och Nya foraldraroller. | resultatet pavisades att
foraldrarna upplevde ett missndje med den pediatriska palliativa varden som ett resultat pa
bland annat en bristande kommunikation. Resultatet visade &ven att foraldrar kande anger och
skuld berérande det livspaverkande beslutsfattandet. Under resultatdiskussionen jamfors
resultatet med bakgrunden, nya artiklar samt utvald teori.

| resultatet pavisades kommunikation vara en central faktor som paverkade foraldrarnas
upplevelse av den pediatriska palliativa varden, nagot som dven Travelbee lyfter (Kirkevold,
2000). I denna studie presenterade utvalda artiklar i resultatet framforallt negativa upplevelser
av vardtiden dar foraldrar beskriver en bristande kommunikation och dalig kontinuitet i
varden. | bakgrunden liksom i resultatet beskrivs vikten av kontinuitet inom det
multidisciplinara teamet for att framja en god upplevelse av den pediatrisk palliativa varden
(Wolfe, 2011). Vidare beskrivs aven kontinuitet bidra till en battre livskvalitet da patienten
och narstaende far en god relation till vardgivaren (McCaffrey et al., 2016). | en studie av
Hendricks-Ferguson et al. (2015) presenterades det att sjukskoterskor upplevde svarigheter i
kommunikationen med narstaende da det var oklart vad som redan formedlats till foraldrarna.
Detta bekréftas av Akard et al. (2019) som forklarar att detta bidrog till en osammanhangande
kommunikation. Vidare beskrevs kommunikationen mellan sjukskdterskan och foraldrarna
som bristfallig dar foraldrarna inte kande sig tillrackligt informerade pa grund av att
information rérande barnets sjukdomstillstand inte formedlats (Akard et al., 2019). Ett fynd
som aven beskrevs i denna studies resultat ar att det stravas efter en dppen kommunikation
kring patientens sjukdomstillstand och prognos med féraldrarna men vardgivare kanner att de
inte har fatt ratt eller tillrackligt med utbildning for att kunna hantera sadana samtal (Akard et
al., 2019). Liksom i resultatet beskriver Akard et al. (2019) att vardgivaren kan dra sig fran
att starta konversationen pa grund av tidsbrist, en radsla for att forstora foraldrarnas hopp
eller pa grund av ovisshet kring patientens prognos eller diagnos.

Travelbee beskriver i sin teori om omvardnadens mellanménskliga aspekter att
kommunikationen ska anpassas efter den individ som vardgivaren moter for att bidra till det
bésta mojliga utfallet (Kirkevold, 2000). I teorin beskrivs &ven vikten av att se patienten som
mer an sin diagnosen (Kirkevold, 2000). Detta bekréaftas dven av Weaver et al. (2021) som
beskriver att foraldrar upplever kommunikationen som god nar vardgivare tagit hansyn till
foréldrarnas roll och relation till deras barn. Das et al. (2021) lyfter att foréldrar sett
kommunikationen som bra nar vardgivaren funnits dar for att svara pa fragor. Grahn och
Gard (2008) beskriver aven att vardpersonalens tillganglighet bidrar till en forhojd kansla av
trygghet och sammanhang. Vidare beskriver Mitchell et al. (2022) att kommunikationen
skulle framjas av att vardgivarna lyssnar pa foraldrarna for att hora det de formedlar och inte
bara for att lyssna. Precis som Mitchell et al. (2022) och litteraturstudiens resultat beskriver
Travelbeee (Kirkevold, 2000) vikten av att lyssna pa foraldrarna. | teorin om
mellanménskliga aspekter beskrivs manniskan som unik och en utav de skillnader som finns
mellan manniskor &r sprak och kultur. Mitchel et al. (2022) identifierar dven dessa kulturella
skillnader hos vardtagarna och menar att genom att ha vetskap om de kulturella skillnaderna
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och anpassa matet darefter ska vardgivaren kunna framja ett battre vardmate, nagot som stods
av Travelbees teori da individanpassat varmote lyfts som nagot efterstravningsvardt
(Travelbee, 1971). Precis som Travelbee (1971) beskriver, lyfter Das et al. (2021), att
vardpersonal skulle beh6va uthildning om déden och det palliativa motet.

Travelbee beskriver att for att framja ett gott bemdtande mellan vardgivaren och vardtagaren
ska kommunikationen individanpassas da bemétandet formar vardtagarens upplevelse av
varden (Kirkevold, 2000). Janvier et al. (2014) beskriver samma fynd som visar att
informationen férmedlades kan vara lika viktigt som informationen som anges. Ett exempel
pa ett kommunikativt hinder som resultatet beskriver var ordvalet, dar vardpersonal anvant
sig av medicinska termer vilket resulterat i att férédldrarna missuppfattat informationen. |
Janvier et al. studie presenteras flertalet olika kommunikativa forbattringsatgarder.
Sjukskoterskan eller annan vardpersonal ska ha formagan och vara forberedda pa att halla i
svara samtal, det var aven viktigt att vardpersonalen tilltalar barnen vid namn under
konversationer (Janvier et al., 2014). Att tilltala vardtagaren vid namn istéllet for patienten
beskriver Travelbee (Kirkevold, 2000) motverkar en generalisering av patienten och dess
upplevelser. | resultatet stoddes bakgrundens fynd rérande vikten av vardteamets samarbete i
relation till kommunikationen samt hur vardgivaren formulerar sig (Regionala cancercentrum
i samverkan, 2021b; Wolfe, 2011).

| resultatet pavisas det att foraldrar ibland inte fatt delta i barnets vard och att deras
bedémningar av barnets tillstand inte tagits seridst av vardgivarna. Detta kunde bidra till
framtida problem néar barnet skulle vardas hemma och foraldrar skulle bli de primara
vardgivarna (Hill et al., 2018). Hill et al. (2018) beskriver vikten att lata foraldrarna vara mer
delaktiga i barnets omvardnad. Detta var for att mojliggora att foraldrarna skulle vara insatta i
barnets vardbehov innan barnets hemgang (Hill et al., 2018). Wang et al (2018) lyfte att bade
foraldrarna och barnen upplever mer stress nar foraldrarna inte fatt delta i varden.

Hopp underlattade saval som forsvarade beslutsfattandet for foraldrar da hoppet underlattade
hanteringen av situationen men kunde ocksa bidra till lidande for barnet eftersom foraldrarna
valde att fortsatta behandling (Reder & Serwint, 2009). | resultatet presenterades det att
hoppet kunde grunda sig i kanslor och religion, dar vissa foraldrar vande sig till gud for att
finna svar. | en annan studie beskrivs foraldrarnas hopp som nagot anpassningsbart som
forandras med barnets tillstand (Janvier et al., 2014). Dessa forvantningar forandras med
tiden men synen pa foraldraskapet kan ses som orealistiskt till en borjan (Sanders et al.,
2021). Alla foraldrar hoppas pa att graviditeten ska resultera i ett friskt barn men vad som
anses vara friskt kan sedan foérandras under sjukdomsutvecklingen (Janvier, 2014). Detta
beskrevs dven i resultatet da foraldrar fatt se ver sina drémmar om ett normalt familjeliv
efter sjukdomen. Efter att barnet diagnostiserats med en svar sjukdom beskriver fordldrarna
att de hoppas pa att barnet ska 6verleva sjukdomen oavsett om detta resulterar i att barnet far
funktionsnedsattningar (Janvier, 2014). I resultatet lyfts det att till skillnad fran Reder och
Serwints (2009) fynd finner flertalet foréldrar att hoppet var essentiellt for att fortsatta
framat.

| resultatet benamndes att finansiella problem kan uppsta for foraldrar, dar foraldrarna
uttryckte att de énskat mer stod fran hélso- och sjukvarden. Samma upplevelse beskrivs i en
studie av Boyden et al. (2022). Bland de vanligaste ekonomiska orosmomenten som foraldrar
berattade om var att kunna betala hyror och lan i tid (Boyden et al., 2022). Upplevelsen av
finansiella problem pavisas i resultat och i studien av Boyen et al. (2022). | foreliggande
litteraturstudie diskuterade skribenterna vilken typ av finansiellt stéd som foraldrarna skulle
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kunna erbjudas och kom fram till att stod av parkering och matkostnader skulle kunna vara
ett sant bidrag fran varden som skulle underlétta foraldrarnas stress relaterat till deras
finansiella situation. Vidare kan upplevelsen och det psykiska lidandet till foljd av den
ekonomiska sarbarheten skilja sig mellan lander da kostnaderna for halso- och sjukvard ar
olika mellan olika lander.

Studier fran flertalet lander presenterades i resultatet som alla beskriver ett stort missnoje
med den pediatriska palliativa vardens kvalitet. | Sverige finns ingen etablerad pediatrisk
palliativ vard som kan vara ett resultat av den laga barnadddligheten (Regionala
cancercentrum i samverkan, 2021a). Trots att information om palliativ vard gar att inhamta
fran den vuxna palliativa varden kan den kunskapen inte nddvandigtvis helt appliceras pa
pediatrisk palliativ varden (Groh et al., 2014; Mellor & Hain, 2010). Detta &r pa grund av att
livets slutskede upplevs annorlunda for néarstdende och patienter i den pediatriska palliativa
varden jamfort med den vuxna palliativa varden. Detta resulterar i en kunskapsbrist
berdrande den palliativa varden for barn (Groh et al., 2014; Mellor & Hain, 2010). Vid
jamforelse med en studie utford i USA pavisades det att véletablerad pediatrisk palliativ vard
bidrar till en 6kad positiv vardupplevelse for foraldrar samt framjar en personcentrerad vard
(Rogers et al., 2021). Dock uppvisar samma studie att USA, trots att de har fler pediatriskt
palliativa vardenheter, har bristande vardkvalitet som ett resultat av att vardenheter inte foljer
de nationella riktlinjer och forhallningssatt som finns (Rogers et al., 2021). | denna
litteraturstudie presenterades artiklar vars slutsats var att varderfarenheter var till en majoritet
negativa samt att det finns ett stort behov av utveckling inom den pediatriska palliativa
varden. Dock uppvisar Roger et al. (2021), precis som tidigare fynd, att trots detta finns det
en stor variation mellan kvaliteten pa den palliativa pediatriska varden &ven i Storbritannien.
Detta trots att Storbritannien har en mer utbredd pediatrisk palliativ vard med fler &n 50 barn
och ungdomshospice (Gibson-Smith et al., 2021) i jamforelse med USA som har fyra stycken
barn (Adrien, 2017) och Sverige som har en (Barncancerfonden, 2017). | resultatet
presenterades ocksa en studie av Van der Geest et al. (2014) som lyfter positiva upplevelser
med den pediatriska palliativa varden och darfor motsatter sig tidigare negativa fynd. Dock
kan kredibiliteten och reliabiliteten av detta motsagande fynd inte garanteras da en majoritet
av artiklarna visar den motsatta slutsatsen. Vidare diskuterades under denna litteraturstudie
att Van der Geests et al. (2014) slutsats troligen enbart &r giltig i det specifika studiefallet och
kan inte generaliseras.

Foraldrarna fick under sjukdomsprocessen fatta flertalet tunga beslut da det var foraldrarna
som representerade barnet (Buzgova & Palenikova, 2015). | resultatet saval som bakgrunden
beskrivs vikten av att inkludera barnens 6nskemal och asikter i beslutsfattandet (SFS
2014:821). Beslutsfattandet skedde med hjélp av angiven information och kanslor, da
foraldrarna anvande bade hjarnan och hjartat for att fatta ett beslut beskriver Janvier et al.
(2014), nagot som resultatet aven lyfter. Liksom i resultatet beskriver Janvier et al. (2014) i
sin artikel att foraldrar kanner skuld och angest relaterat till beslutsfattandet av
livsuppehallande beslut. Resultatet beskrev kanslan av skuld som vanlig hos foréldrar nar de
blickade tillbaka pa tidigare beslut som fattats relaterat till att fortsatta kurativ behandling.
Foraldrar upplevde dven angest over att vara en bra foralder till bade de barnet som har en
palliativ sjukdom och till eventuella syskon. Denna kansla och 6nskan att vara en bra
foralder identifierar &ven Weaver et al. (2021) i sin studie. Weaver et al. utvecklar detta
genom att beskriva att det som definieras som att vara en bra foralder &r subjektivt och
relativt till relationen mellan barnet och foraldern. Hur foraldrarna identifierar foréldraskapet
ar inte bara en avspegling av den relation som de har till sitt barn och formas dven av
kulturella aspekter och samhallets normer. Detta kunde dven identifieras i resultatet da
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foraldrars upplevelser beskrivs olika. Nagot som aven forvantas utifran Travelbees teori, da
manniskors upplevelser och kénslor ar unika och olika (Travelbee, 1971). En annan studie
papekar att andra moment som kan bidra till negativa kanslor som angest hos foraldrarna kan
vara en avbruten kommunikation (Akard et al., 2019). Travelbee (Kirkevold, 2000) beskriver
att sjukskoterskan ska anpassa varden efter patienten for att framja en individanpassad vard.
Vidare kan foraldrarnas angest ses som ett lidande som sjukskoterskan ansvarar for att latta
samt framja ett vardigt lidande. Travelbee beskriver darfor att det &r av stor vikt att
kommunicera med bada foraldrarna och barnen for att veta hur ett vardigt slut kan uppnas
(Kirkevold, 2000). | resultatet pavisas aven att foraldrarna vill diskutera déden och hur ett
vardigt slut kan se ut med barnet.

Janvier et al (2014) och bakgrunden i denna studie beskriver dodsfallet som nagot
oberékneligt och plotsligt (Regionala cancercentrum i samverkan, 2021a). Darfor finns det
inte alltid tid att forbereda foréldrarna infér déden (Janvier m.fl., 2014). Enligt ICN (2021)
ska foraldrar fa information om doden i ratt tid. Dock pavisar resultatet att flertalet foraldrar
upplever att de fatt informationen for sent. Eftersom vardgivare &r etiskt skyldiga att prata
med patienten och narstaende om palliativa behandlingsalternativ och sjukdomstillstandet &r
det vésentligt att dessa konversationer tas (Akard et al, 2019). Precis som i resultatet forklarar
Janvier et al. (2014) att beslutet att avsluta behandling &r svart for foraldrar dar de upplever
att det ar som att ge upp. Vidare forklarar Mack et al. (2021) att foréldrar i syfte att fa mer tid
och av radsla for att sldppa taget om sitt barn fortsatter leta efter kurativa
behandlingsalternativ snarare &n att pabérja en palliativ behandling. Samma fynd beskriver
Reder & Serwint, (2009). Resultatet beskriver aven att foraldrar kanner sig kluvna da de vill
ha sa mycket tid som majligt med sina barn samtidigt som de vill skona dem smartan som
sjukdomen innebar. Foraldrar och anhériga kan forsdka rationalisera uppkomsten av
sjukdomen men finner séllan ett svar vilket resulterar i en k&nsla av oréttvisa (Kirkevold,
2000). Detta bidrar darfor till ett stort emotionellt lidande (Kirkevold, 2000). | resultatet
presenteras foraldrars syn pa att avsluta behandlingen och svarigheterna med detta moment.
Foraldrar beskriver att avsluta behandling kandes som att déda sitt barn eftersom det ofta var
deras eget val att avsluta behandling.

Metoddiskussion

Syftet med metoddiskussionen &r att genom en redovisad utvardering av studiens metod bidra
till att framja en hogre reliabilitet inom studien (Kristensson, 2014). For att uppna detta ska
darfor metoddiskussionen lyfta bade for- och nackdelar med studiens valda metod.

| denna studie valdes metoden icke systematisk litteraturstudie da det var den metod som
lampade sig bast for att skapa en studie som besvarade valt syfte under det begransade
tidsrummet (Kristensson, 2014). Litteraturstudier ar ett vanligt val av metod inom hélso- och
sjukvarden da det mojliggor en sammanstéllning av redan befintlig relevant information inom
amnet som underlattar appliceringen av informationen (Kristensson, 2014). Begransningen
med detta metodval &r att metoden inte utfors helt i enlighet med hur en systematisk
litteraturstudie ska utfoéras vilket kan gora att en god kvalitet inte alltid kan garanteras
(Kristensson, 2014). Daremot utesluter detta inte att studien har reliabilitet forklarar
Kristensson, da en icke-systematisk litteraturstudie kan utforas systematiskt. Vidare kan
skillnaden mellan en icke systematisk och en systematisk litteraturstudie beskrivas vara att
den icke systematiska studien inte uppfors till fullo systematiskt, detta innebér att studien kan
i helhet vara systematiskt utford och att studien i mindre moment avvikit fran den
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systematiska metodens riktlinjer. I denna litteraturstudie har datainsamlingen varit det som
skilt sig mest fran den typiska systematiska litteraturstudien och detta gjordes darfor att
arbetstiden varit begransad. Kristensson beskriver dven att i icke systematiska
litteraturstudier, liksom systematisk utforda litteraturstudier, krévs en redovisning av studiens
olika moment vilket i sin tur framjar en 6kad trovardighet i studien (Kristensson, 2014;
Rosén, 2017). Darfor redovisas denna studies fynd genom tabeller, bilagor och
metoddiskussioner. Redovisningen av information stryker kredibiliteten i studien da lasaren
sjalv har mojlighet att utifran presenterad arbetsgenomgang kunna kvalitetsgranska studien
(Rosén, 2017). Dock brister denna kredibilitet i den icke systematiska litteraturstudien da
forfattarna kan varit selektiva med urvalet vilket i sin tur ger ett vinklat perspektiv pa
resultatet (Rosén, 2017).

Denna studies resultat syftar till att bidra till en utveckling av narstaende bemotandet inom
den pediatriska palliativa varden. Mojligheten att applicera dessa fynd i andra
vardsammanhang an den pediatriska palliativa varden &r relativt hdg da vardgivaren kan
bemota narstaende till personer som dott i exempelvis primarvarden och psykiatrin.
Dessutom skulle detta kunna appliceras till viss del inom den vuxna palliativa varden da
denna studie lyfter ett narstaendeperspektiv pa kommunikation som kan berora fler &n bara
foraldrar. Resultatet i litteraturstudien kan dock inte appliceras pa moéten med patienter som
inte haft en narstaende som dott eftersom artiklarna som inkluderats har ett fokus pa déden
samt dess paverkan pa patient och narstaende.

| denna studie inkluderades originalartiklar med kvalitativa och retrospektiva metodansatser i
resultatet samt i resultatdiskussionen. Retrospektiva studier kan vara av kvalitativ savéal som
kvantitativ ansats, beroende pa vad studien studerar. En retrospektiv studie syftar till att
undersoka valt &mne och dess paverkan i datid och i nutid samt sambandet mellan dessa
(Kristensson, 2014; Polit & Beck, 2020). Detta gors antingen genom en kontrollerad fall-
eller tvarsnittsstudie. | fallstudier anvands méatningar baserat pa tidigare evidens och i en
tvarsnittsstudie antas utfallet av skribenterna for studiens nutida situation. Allt detta gors
innan studiens slutresultat samlats in (Polit & Beck, 2020). Den kvalitativa evidensen kan
inte bedomas som den kvantitativa da den inte gar att mata och pa grund utav dess subjektiva
natur, detta innebar att det inte finns ett facit pa resultatet (Friberg, 2022a). | denna studie har
artiklar med olika metodansats antagits eftersom en kombination av artiklar med olika
metodansansater bidrar till en 6kad validitet och reliabilitet da de olika metoderna
kompletterar varandra (Friberg, 2022b)

Ostlundh (2022) beskriver insamlingsprocessen av artiklar som pendlande dar insamlingen
sker sporadiskt och darfor & dokumentation en essentiell del. Genom att dokumentera de
olika momenten kan lasaren kontrollera fynden i studien, vilket bidrar till en 6kad reliabilitet.
| enlighet med Ostlundh (2022) har s6kningarna darfor dokumenterats, se tabell 1 och 2. Det
ar fordelaktigt att soka pa flera databaser da detta ger en bredare sokning med fler artiklar
som berdr studiens valda syfte. Dock kan inte det uteslutas att samma typ av sokmetod kan
anvandas pa flera olika databaser (Polit & Beck, 2020). | studien anvandes en Boolesk
soklogik dar sokningarna efter artiklar gjorts med hjalp av olika séktermer och block
(Ostlundh, 2022). Blocken bildas genom att kombinera flera olika soktermer med synonyma
betydelser med OR-kompositioner mellan termerna. Den Booleska sokstrategin erbjuder
frihet inom sokningarna dar forfattarna sjalva, inom viss man, far mojlighet att genom
provning séka med olika blockkombinationer (Ostlundh, 2022).
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Under datainsamlingen valdes flertalet soktermer. Tva termer vars relevans kunde
ifragasittas var “perception” och “emotions”, med andra ord uppfattning och kénslor. Genom
att inkludera dem termerna 6ppnades sékningen upp och gav upphov till fler traffar.
Termerna kanslor och uppfattning kan uppfattas som att de inte svara pa denna studies valda
syfte men i denna litteraturstudie anvandes de som ett alternativ till soktermen upplevelse.
Inklusionen av dessa soktermer kunde resultera i att sokningen gav upphov till artiklar som
inte svarade pa syftet. Detta motverkades aktivt under arbetsprocessen genom en diskussion
och avsiktlig exkludering av artiklar som inte svarade pa studiens syfte.

Bortfall &r en naturlig del utav en studieprocess och darfor kan alla studier antas ha mer eller
mindre bortfall (Billhult, 2017). I artiklarna som inkluderades i resultatet skiljde sig bortfallet
nagot mellan dem. Hur detta bortfall sag ut och vad de berodde pa varierade mellan
artiklarna. Under kvalitetsgranskningen granskades bortfallet och forfattarna i denna studie
identifierade att bortfallet skedde under olika moment i artiklarnas process. Billhult (2017)
beskriver att finns tre stérre grupper som bortfallet kan delas in i. Det ar bortfall, oplanerat
bortfall och bortfall innan eller under datainsamlingen. Innan datainsamlingen forekommer
bortfall genom urvalskriterier, darefter under datainsamlingen, detta kan vara att deltagare
exkluderas da de under studiens process inte langre uppfyller kraven, och slutligen oplanerat
bortfall, dar ingar de bortfall som beror pa att deltagare inte langre velat delta i studien. En
studie med ett stort antal deltagare med ett bortfall pa noll deltagare ska ifragasattas da
sannolikheten for detta ar liten (Bihult, 2017). | denna studie hade en del artiklar mindre eller
inget bortfall, dock argumenterar forfattarna i denna studie att de inte paverkat reliabiliteten
hos artiklarna d& deltagarantalet ocksa var litet. Aven ett stort bortfall kan paverka
reliabiliteten och kvaliteten hos en studie (Kristensson, 2014). Framforallt paverkas
kvantitativa studiers kvalitet av stora bortfall da detta innebér att andelen representanter for
studieresultatet sjunkit. Anledningarna bakom de oplanerade bortfallen i studier kan bero pa
individuella faktorer och ska darfor ifragasattas och reflekteras av forskarna for att sékerstalla
att detta inte &r ett resultat av brister inom studien (Kristensson, 2014). | denna studie
inkluderades fatal studier som har stora deltagarbortfall. Forfattarna i denna litteraturstudie
har valt att bedéma dessa med hog (1) eller medel kvalitet (I1) trots stora bortfall da detta
argumenteras bero pa att valda studiernas syfte varit kansliga. Vidare kan det argumenteras
for att dessa artiklar bibehaller en god kvalitet eftersom de har en kvalitativ metodansats
vilket syftat till att lyfta upplevelser. Upplevelser enligt Travelbee (Kirkevold, 2000) ar
individuella och unika och ar darfor relevanta oavsett hur manga deltagare som uttryckt
dessa. Darfor paverkar inte bortfallet kvaliteten eftersom alla dessa upplevelser bor ses lika
viktiga oavsett antalet deltagare.

En artikel bor redovisa kén och alder hos sina deltagare for att bidra till ytterligare ett
analysering perspektiv pa resultatet (Billhult, 2017). Under datainsamlingen
uppmarksammades det i denna studie att en majoritet av fordldrarna som deltog i utvalda
studier var av kvinnligt kon och det kunde skifta stort mellan aldrarna pa de deltagande
foraldrarna. Genom att redovisa variabler sdsom kon och alder pa deltagarna dkar artikelns
styrka och validitet (Billhult, 2017). Dock kan faktumet att fler kvinnliga asikter
representeras bidra till en vinklad syn pa perspektivet. Vidare diskuteras varfor en majoritet
av representanterna var kvinnor och detta argumenteras bero pa att kvinnor mer frekvent ar
den priméra vardgivaren inom familjen och till barnen.

Flertalet av artiklarna som inkluderades i denna litteraturstudie utférdes i Europa men &ven

artiklar fran Amerika och Asien inkluderades. Att inkludera studier fran olika delar av
vérlden kan bidra till styrka i studien da detta gor resultatet mer applicerbart (Andrews,
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2002). Dock ar det relevant att aven veta hur studiernas geografi kan bidra till en skillnad i
normer, kultur och samhéllsuppbyggnad som i sin tur kan paverka varden (Andrews, 2002).
Darfor presenteras och diskuteras nationella skillnader och likheter i resultatdiskussionen.

Alla studier ska utforas i enlighet med etiska riktlinjer dar forfattarna i en studie syftar till att
undvika att sdra, utnyttja eller skada deltagarna (Kjellstrém, 2017). For att sakerstélla att en
studie utforts pa ett etiskt korrekt satt genomgar studier en etisk prévning. Dock har denna
litteraturstudie inte genomgatt en etisk prévning vilket kan paverka den etiska styrkan i
studien. Dock utesluter detta inte att denna studie inte gjorts i 6verensstimmelse med de
etiska riktlinjerna och lagarna.
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Slutsats

Syftet med denna litteraturstudie var att belysa foraldrars upplevelser av att ha ett barn som
vardats palliativt och tiden efter dodsfallet. | resultatet har det pavisats att den pediatriska
palliativa varden ar bristfallig. Foraldrar har upplevt att den pediatriska palliativa varden varit
bristfallig i kommunikationen dar de upplevt att de inte fatt informationen i tid eller inte alls.
Foraldrarna 6nskade de istallet att de fick mer information och uppféljande samtal om barnets
tillstdnd. Det pavisades i resultatet att flertalet foraldrar hade svart att forsta att deras barn
skulle do6 samt att ta de besluten som kunde resultera i att barnet dog. Under sjukdomen blev
det svart for foraldrarna att uppfostra sitt barn och anger kunde uppkomma relaterat till hur de
uppfostrat barnet innan. Som ett resultat av sjukdomen kunde foraldrarna fa forandrade
prioriteringar i livet. Dessa kunde vara till exempel att ga ner i arbetstid och att familjen blev
av storre prioritet. Efter dodsfallet var sorgen svarhanterlig och fortsatt narvarande i flera ar
efter dodsfallet. Dessa brister i varden &r relevanta att reflektera dver for att kunna mota alla
patienter personcentrerat och utifran deras enskilda behov vilket 6verensstammer med
Travelbees teori om mellanmanskliga aspekter (Kirkevold, 2000).

Fortsatta studier

| studiens resultat framkom det att den pediatriska palliativa varden ar bristféllig relaterat till
framst kommunikation och huruvida foréldrars delaktighet respekteras. Det ar av intresse att
fortsétta studier och utbildning av vardpersonal av kommunikativa atgarder och delaktighet.
Det framkom &dven att oavsett de land som studierna genomforts i och att dessa hade olika
rutiner och riktlinjer for varden sa var den bristande. Till exempel visade en studie att alla
barnsjukhus i USA inte foljer de nationella riktlinjerna som finns och kvaliteten pa den
pediatriska palliativa varden var bristande eller icke existerande (Rogers et al., 2021). Detta
gor att vidare forskning 6ver hela varlden ar véasentlig for att fa den pediatriska palliativa
varden battre och att det inte ska spela nagon roll vart patienten vardas for att fa en rattfardig
vard av god kvalitet. | datainsamlingen hittades fa artiklar fran laginkomstlander darfor skulle
det vara av relevans med fortsatta studier relaterat till hur den pediatriska palliativa varden ser
ut dar.

Klinisk tillampbarhet

Resultatet i denna litteraturstudie kan med fordel anvandas for att oka forstaelsen for hur
foraldrars upplevelser av att forlora ett barn. Dessa foréldrar kan dyka upp i alla olika
vardsammanhang pa olika avdelningar. Darfor kan fynden i denna litteraturstudie vara av
relevans for flera olika vardprofessioner. Storre kunskap om amnet kan leda till att
sjukskoterskan har storre forstaelse for patienten i patientmatet vilket kan fa patienten att bli
mer bekvam och kénna sig forstadd. Artiklarna som inkluderats i resultatet kom fran Europa,
Amerika och Asien vilket gor att den kliniska tillampbarheten ar stor da de flesta artiklar
redogjorde for liknande fynd. Dock sa &r de flesta artiklarna fran hoginkomstlander vilket kan
gora att applicerbarheten pa varden i laginkomstlander svar.

Resultatet i denna litteraturstudie har pavisat att om den pediatriska palliativa varden upplevts
ha god kommunikation och latit foraldrarna ha stor delaktighet att det varit lagre nivaer av
langvarig sorg efter dodsfallet. Detta kan tankas leda till mindre behov av fortsatt vard i till
exempel psyKkiatrin vilket i sin tur kan leda till minskade vardkostnader och da
samhallskostnader. Dessutom sa skulle det kunna minska sjukskrivningar och franvaro fran
arbete vilket ocksa skulle vara ekonomiskt gynnsamt for samhaéllet. | resultatet har det dven
framkommit att det har varit svart att hitta ratt typ av expertis inom varden relaterat till att ha
forlorat ett barn och foraldrar som har dnskat mer stod efter dodsfallet. Detta gar i linje med
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FN:s globala mal agenda 2030 och deras mal att framja psykisk hélsa genom att 6ka
mojligheten till behandling. Det finns &ven ett delmal dar FN vill minska den neonatala
dodligheten, av 1000 levande ska det som mest d6 12 barn. Detta kan leda till att farre
foraldrar behdver genomga att deras barn dér men det kan ocksa gora att det blir ett minskat
behov av ytterligare utveckling inom den pediatriska palliativa varden vilket kan leda till att
den inte utvecklas.

Forfattarnas bidrag
Forfattarna Elsa Oberg och Sara Banda har i lika stor utstrdckning bidragit till delarna i denna
litteraturstudie.
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Bilaga A
Sophiahemmet Hogskolas beddmningsunderlag for vetenskaplig klassificering samt kvalitet avseende studier med kvantitativ och kvalitativ metodansats,
modifierad utifran Berg, Dencker och Skarsater (1999) och Willman, Bahtsevani, Nilsson och Sandstrom (2016).

KOD OCH KLASSIFICERING

VETENSKAPLIG KVALITET

| = Hog kvalitet

1=
Medel

111 = Lag kvalitet

Randomiserad kontrollerad studie/Randomised
controlled trial (RCT) &r prospektiv och innebér
jamforelse mellan en kontrollgrupp och en eller flera
experimentgrupper.

Stdrre val planerad och val genomférd multicenterstudie med
adekvat beskrivning av protokoll, material och metoder inklusive
behandlingsteknik. Antalet deltagare tillrackligt stort for att
besvara fragestéllningen. 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 innebar jamforelse
mellan kontrollgrupp och en eller flera
experimentgrupper. Ar inte randomiserad.

Vl planerad och vél genomford 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 genomférande och tveksamma statistiska metoder.

Icke- kontrollerad studie (P) &r 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 genomférande och tveksamma statistiska metoder.

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

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

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

Kvalitativ studie (K) ar vanligen en undersokning
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.

Déligt/vagt formulerad fragestalining. Deltagargruppen ar
otillrackligt beskriven. Metod/analys otillrackligt beskriven.
Bristfallig resultatredovisning.

* Nagra av kriterierna utifran | = Hog kvalitetet &r inte uppfyllda men den vetenskapliga kvaliten vérderas hogre an 111 = Lag kvalitet.



Bilaga B

Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (design, urval, datainsamling och | (Bortfall) Kvalitet
Land (dar studien ar analys)
utférd)
Arora, G., Caliboso, M., | Educational Priorities | Syftet med studien | Design: Kvalitativ studie. 25 Fokusgruppernas och diskussionens K
Baird, J., Rusch, R., for Providing End-of- | var att skapa ett Urval: Engelsk eller (2) resultat visade att féraldrarnas 1
Greenman, J., Obregon, Life Care: Parent handlingsunderlag | spansktalande foraldrar till barn erfarenheter av den pediatriska
D., & Serwint, J. R. Perspectives for bemotandet av | som vardats palliativt och dott palliativa varden bor anvandas som

foraldrar som inom de senaste 18 manaderna. grund for att skapa ett allmént
2021 anhoriga genom att | Datainsamling: forhallningssétt for narstaende. Utéver

samla information | Semistrukturerade intervjuer detta kom studien fram till att
USA om vad Analys: NVivo 11 utbildning berérande

foraldrarnas foraldraperspektivet pa varden bor

onskemal kring erbjudas till alla vardgivare som

varden ar. bemater narstaende i syfte att frimja

gott bemotande.

Bjork, M., Sundler, A. J., | Like being covered in | Syftet var att Design: Kvalitativ studie 6 Enligt studien s& behdver den palliativa K
Hallstrom, 1., & a wet and dark belysa foréldrars Urval: Foraldrar fran en tidigare (8) varden vara tillracklig eftersom det 1

Hammarlund, K.
2016

Sverige

blanket — Parents'
lived experiences of
losing a child to
cancer

upplevelse av att
ha forlorat ett barn
till cancer

studie dar barnet gatt bort under
eller efter cancerbehandling.
Datainsamling: Intervjuer, en av
deltagarna gav in skriftligt istéllet
Analys: Inspirerad av Van
manens hermeneutisk
fenomenologisk analys

annars kan bidra till att foraldrar skyller
pa sig sjalva for barnets daliga maende.
Det visar sig dven att det &r gynnsamt
att folja upp fordldrarnas sorg efter sex
manader och tva ar for att stotta
sorgearbetet.




Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (design, urval, datainsamling och | (Bortfall) Kvalitet
Land (dar studien ar analys)
utférd)
Bronsema, A., Theilen, Looking back: Syftet var att Design: Tvérsnittstudie 56 Studien dokumenterade de olika behov K
T., Oechsle, K., Wikert, Identifying supportive | undersoka Urval: Foréldrar vars barn dott (101) som foraldrar haft efter deras barns I
J., Escherich, G., care and unmet needs | foraldrars tillgang | mellan 2011-2019 och som hade bortgang och hur de vill att deras behov
Rutkowski, S., of parents of children | till psykiskt stod fatt specialiserad pediatrisk ska bli métta. Studien visar &ven att
Bokemeyer, C., & receiving specialist efter dodsfallet. palliativ vard. fordldrar dven behdver stod fran
Ullrich, A. paediatric palliative Studien syftar &ven | Datainsamling: Formular vardgivare for att frimja en god
care from the till att uppvisa Analys: Medelvérdet kommunikation med andra narstaende
2022 bereavement korrelationen analyserades i enlighet med ICD- for att i sin tur underlatta sorgen.
perspective. mellan upplevda G och saknade data hanterades i

Tyskland sorgen och enlighet med EM-algoritm.

mojligheten att fa

sina psykiska

behov métta.
Brouwer, M. A,, Breaking bad news: Syftet var att Design: Kvalitativ studie 64 Foraldrar meddelade att de vanliga K
Maeckelberghe, E., van what parents would undersoka Urval: Foréldrar som har eller ) barridrerna de upplevde fran I
der Heide, A., Hein, 1. like you to know foréldrars hade ett barn for mindre an fem vardpersonalen var tidsbrist, brister i att
M., & Verhagen, E upplevelser av hur | &r sedan med livshotande fraga foraldrarna om asikter,

daliga besked sjukdom mellan 1 och 12 &r anvandning av medicinsk terminologi
2020 kommuniceras gamla. som kan skapa missforstand samt

Datainsamling: Intervjuer generella missforstand gallande ton och
Nederlénderna Analys: Konstant jamforande icke existerande uppfdljning.
analys

Das, K., Khanna, T., Parents’ acceptance Syftet var att Design: Kvalitativ studie 38 Foréldrarna i studien kande anger K
Arora, A., & Agrawal, N. | and regret about end undersoka Urval: Foréldrar vars barn (12) relaterat till att barnet behandlats pa I

2019

Indien

of life care for
children who died due
to malignancy

foraldrars behov
under vérd vid
livets slutskede och
deras anger
relaterat till

varden.

behandlats pa Pediatric Oncology
Division, Cancer Research
Institute i Indien, och gatt bort.

Datainsamling: Formular
Analys: SSPS

sjukhus sin sista tid i livet, de kdnde
aven att varden i hemmet var bristfallig
relaterat till smartlindring.




Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (design, urval, datainsamling och | (Bortfall) Kvalitet
Land (dar studien ar analys)
utférd)
Gijzen, S., L’Hoir, M. P., | How do parents Syftet var att Design: Kvalitativ studie 64 Studien visade att foraldrar dnskar att K
Boere-Boonekamp, M. experience support avgora vad for typ | Urval: Foraldrar som har forlorat (8) fa aterkommande tillfragan om behov I
M., & Need, A. after the death of their | av stod foraldrar ett barn under graviditet, efter av stdd och vilken typ av stod som
child? fick efter deras forlossning eller under de forsta 2 skulle behdvas i syfte att forbéattra
2016 barns déd och om | levnadsaren. halso- och sjukvarden.
detta ansags som Datainsamling:

Nederlénderna adekvat stod. Semistrukturerade frageformular

i en asynkron diskussion.

Analys: Analyserades i enlighet

med Atlas ti och SPSS
Lotz, J. D., Daxer, M., “Hope for the best, Syftet var att Design: Kvalitativ studie 11 Foraldrar har svart att delta i pediatrisk K
Jox, R. J., Borasio, G. D., | prepare for the undersoka Urval: Foréldrar vars barn har (1) palliativ vardplanering och det ar I

& Fihrer, M
2017

Tyskland

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

foraldrars behov i
pediatrisk palliativ
vard planering

doétt av en livsbegransande
sjukdom

Datainsamling:
Semistrukturerade intervjuer
Analys: beskrivning och
utvarderingskodning enligt
Saldafia

viktigt att de deltar. De 6nskar att
varden har ett 6dmjukt och
individualiserat forhallningssétt.
Foraldrar har icke medicinska
bekymmer relaterat till hopp och
livskvalitet som det ar viktigt att
vardpersonalen bemoter. De ser dven
att kontinuitet i informationen de
erhaller fran olika vardgivare finns.




Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (design, urval, datainsamling och | (Bortfall) Kvalitet
Land (dar studien ar analys)

utférd)

Mack, J. W., Cronin, A. Unrealistic parental Syftet var att Design: Kohortstudie 95 Féraldrar tenderar att ha overkliga R
M., Uno, H., Shusterman, | expectations for cure | belysa foraldrars Urval: Engelsk eller (57) forvantningar pa resultatet av varden. 1
S., Twist, C. J., Bagatell, | in poor-prognosis upplevelser av spansktalande foréldrar till barn Darfor behgver halso- och sjukvarden

R., Rosenberg, A., childhood cancer. varden och som nyligen aterinsjuknat i arbeta for att frimja en béttre

Marachelian, A., kommunikation cancer. kommunikation mellan parterna.

Granger, M. M., Glade som framjar Datainsamling: Chi-square test.

Bender, J., Baker, J. N., en god vard. Analys: McNemar-Bowker for

Park, J., Cohn, S. L., symetri.

Levine, A., Taddei, S., &

Diller, L. R.

2020

USA

Nafratilova, M., Still hoping for a Studien syftar till Design: Fenomenologiska 10 Studien visade att det &r viktigt att K
Allenidekania, A., & miracle: Parents’ att undersoka studiedesign ) sjukskoterskor finns dér for att I

Wanda, D.
2018

Indonesien

experiences in caring
for their child with
cancer under
palliative care.

foraldrars
upplevelser av att
omhanderta ett
barn som vardas
palliativt.

Urval: Indonesiskt talande
foraldrar som har eller haft
erfarenhet av att ha barn sjuka i
cancer som vardats palliativt

Datainsamling: Intervjuer
Analys: Colaizzi metod

underlétta vardtiden och bidra med
information for att underlatta
beslutsfattandet.




Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (design, urval, datainsamling och | (Bortfall) Kvalitet
Land (dar studien ar analys)
utférd)
Sedig, L., Spruit, J., Paul, | Experiences at the Syftet var att Design: Kvalitativ studie 12 Féraldrar berattade att deras storsta K
T., Cousino, M., Pituch, End of Life From the | belysa de mest Urval: Foréldrar vars barn dog av (46) svarighet var otillfredsstallda behov I
K., & Hutchinson, R. Perspective of vasentliga delarna i | cancersjukdom fér mer dn sex fran varden. De meddelade &ven att de

Bereaved Parents: god vard under manader sedan. hade svarigheter med bristande
2020 Results of a livets slutskede Datainsamling: Gruppintervjuer kommunikation fran vardgivare, att de

Qualitative Focus samt belysa satt att | Analys: Konstant jamférande ké&nde en forlust av kontroll i
USA Group Study forbattra varden analys sjukhusmiljon och en stor svarighet i

vid livets slutskede hur 6vergangen mellan kurativ vard och
palliativ vard pa hospice hanterades.

Sim, C.-W., Heuse, S., If only I could turn Syftet var att Design: Kvalitativ studie 26 Foréldrarna kande anger relaterat till K
Weigel, D., & Kendel, F. | back time—Regret in | undersdka Urval: Foréldrar vars barn var A74) interaktion med sitt barn, foréldraskap, I

2020

Tyskland

bereaved parents

foraldrar vars barn
har gatt bort, deras
anger och hur detta
paverkar livet efter
doden.

under 18 ar gamla, behandlades
pa en pediatrisk onkologisk
avdelning samt dog av cancer for
minst sex manader sedan.
Datainsamling: Formulér
Analys: Konstant jamforande
analys

hantering av sjukdom och symtom samt
férsummelse av eventuella syskon.

Vi




Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (design, urval, datainsamling och | (Bortfall) Kvalitet
Land (dar studien ar analys)
utférd)
Van der Geest, I. M. M., | Parents’ Experiences | Syftet var att Design: Tvérsnittstudie 89 Foréldrarna i denna studie berattade att K
Darlington, A.-S. E., of Pediatric Palliative | utforska féraldrars | Urval: Féraldrar vars barn var (165) de tyckt den palliativa varden varit bra I
Streng, I. C., Michiels, E. | Care and the Impact upplevelse av mellan 1 och 18 ar gamla som relaterat till kommunikation och
M. C., Pieters, R., & van | on Long-Term kommunikationen | gatt bort pa grund av cancer kontinuitet och att detta ledde till
den Heuvel-Eibrink, M. Parental Grief med vardpersonal. | Datainsamling: Formular minskad sorg hos férédldrarna. Dock var
M. Undersoka hur Analys: SSPS symtomlindringen bristféllig vilket

detta paverkar den bidrog till langvarig sorg hos
2014 langvariga sorgen foraldrarna.

samt
Nederlanderna symtomhanteringe

n under den

pediatriska

palliativa fasen.
Verberne, L. M., Kars, Parental experiences Syftet var att Design: Kvalitativ studie 44 I denna studie pavisades det att K
M. C., Schouten-van and coping strategies | undersoka Urval: Foréldrar som talar (22) foraldrar behéver vardgivare som kan I
Meeteren, A. Y. N.,van | when caring for a forédldrars nederlandska, ar over 18 ar hantera deras oro, relation till barnet

den Bergh, E. M. M.,
Bosman, D. K.,
Colenbrander, D. A.,
Grootenhuis, M. A., &
van Delden, J. J. M.

2019

Nederlanderna

child receiving
pediatric palliative
care: a qualitative
study

upplevelser av att
ha ett palliativt
sjukt barn och
deras
hanteringsstrategie

r relaterat till detta.

gamla, har ett barn som har en
livsbegransande sjukdom och far
vard primart i hemmet.

Datainsamling: Intervjuer
Analys: Tematisk analys

och foraldrarnas hanteringsstrategier.

Vil




Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (design, urval, datainsamling och | (Bortfall) Kvalitet
Land (dar studien ar analys)
utférd)
Vollenbroich, R., Listening to parents: Syftet var att Design: Tvérssnittsstudie 76 Studien visar att barnen i storre K
Borasio, G. D., Duroux, The role of symptom | utvérdera Urval: Foréldrar som forlorat ett (48) utstrackning blev adekvat smértlindrad I
A., Grasser, M., perception in pediatric | symtomen och dess | barn minst tre manader innan nér vardgivare lyssnade pa foraldrars
Brandstatter, M., Fiihrer, | palliative home care. | grad som foraldrar | studiens bérjan och som vardats upplevelser av deras barns smérta och
M., Vollenbroich, R., & eller vardpersonal | med palliativ hemsjukvard. behov.
Brandstétter, M. uppmarksammar Datainsamling: Frageformular.

hos barnet samt om | Analys: SPSS 20.0
2016 smértlindringen &r

adekvat i relation
Tyskland till detta.
Wang, S.-C., Wu, L.-M., | The experience of Syftet var att Design: Kvalitativ studie. 10 Majoriteten av foraldrar som deltog i K
Yang, Y.-M., & Sheen, parents living with a beskriva foréldrars | Urval: Foraldrar som forlorat sitt (D) studien fortsatte med kurativ 1

J-M

2019

Taiwan

child with cancer at
the end of life

erfarenheter av
pediatrisk palliativ
vard for att
undersdka om
palliativ vard
kunnat péborjas
tidigare.

barn inom de senaste 6
manaderna som kunde tala
Taiwanese eller Mandarin.
Datainsamling: Semistrukturerad
intervju.

Analys: Giorgi.

behandling tills ingen alternativ
behandling fanns kvar. Flera forédldrar
upplever 6vergangen till palliativ vard
som att “ge upp” och studien visar
darfor att vardgivare behéver hjalpa
foraldrar under dvergangen. Det ar
viktigt som vardgivare att ta hansyn till
religion och kulturella dvertygelser for
att frimja en vardig 6vergang och dod
for barnet samt foraldrar.
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Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (design, urval, datainsamling och | (Bortfall) Kvalitet
Land (dar studien ar analys)
utférd)
Wiener, L., Tager, J., Helping parents Syftet var att Design: Retrospektiv studie 131 Fa foraldrar kinde sig forberedda pa de R
Mack, J., Battles, H., prepare for their belysa hur Urval: Deltagare i en Facebook 47) medicinska problem som skulle drabba 1
Bedoya, S. Z., & child's end of life: A vardgivare kan grupp kallad “Parents who lost barnen. De ké&nde inte heller sig
Gerhardt, C. A. retrospective survey forbereda foraldrar | children to cancer” forberedda pa hur de skulle méta sina
of cancer-bereaved pa livets slutskede | Datainsamling: Formular barns k&nsloméssiga behov. Studien
2019 parents Analys: En tematisk pavisade att det ar viktigt med
innehallsanalysram, chi- vardpersonalens stod och arliga
USA kvadratanalyser och beskrivande kommunikation.
statistik
Zimmermann, K., Bereaved parents’ Syftet var att lyfta | Design: Kvalitativ studie 30 Studien visar att kommunikation och K
Marfurt-Russenberger, perspectives on their | och identifiera Urval: Spansk eller “) delat beslutsfattande ar fordelaktigt for I

K., Cignacco, E., &
Bergstraesser, E.

2022

Schweiz

child’s end-of-life
care: connecting a
self-report
questionnaire and
interview data from
the nationwide
Paediatric End-of-
LIfe CAre Needs in
Switzerland
(PELICAN) study

foraldrars
upplevelser av
deras barns
palliativa vard.

engelsktalande foréldrar till barn
som vardats palliativt och dott for
mer dn 18 manader sedan
Datainsamling: PaPEQu formular
samt semistrukturerade
intervjuer.

Analys: Kvantitativ och
kvalitativ dataanalys

att forbattra den upplevda varden av
barnen. Studie finner &ven att
foraldrarna har upplevt bade negativa
och positiva upplevelser av den
palliativa varden och att alla upplever
de negativa upplevelserna fortsatt
paverka de narstaende efter dodsfallet.
Studien uppvisar &ven att ett
multiprofessionellt team 4r att féredra
for att framja en storre forstaelse av
varden hos foraldrarna.




