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SAMMANFATTNING 

 

Bakgrund 

 

Under år 2021 dog det ungefär 500 barn i Sverige. I Sverige finns ingen kvalificerad 

pediatrisk palliativ vård och det finns endast ett barn och ungdomshospice. Det är 

väsentligt i den palliativa vården med god symtomlindring och närståendevård. I den 

pediatriska palliativa vården är närståendevården vanligen att vårda barnets föräldrar. 

Därför är det viktigt med en god familjecentrerad vård där vården tar hänsyn och 

tillgodoser hela familjens behov. Eftersom det inte finns en specialiserad pediatrisk 

palliativ vård utgår den vanligen från den vanliga palliativa vården. Detta kan göra att 

vården av barn och deras närstående vid livets slutskede blir bristfällig och därför behöver 

utforskas ytterligare. 

 

Syfte  

 

Syftet var att belysa föräldrars upplevelser av att ha ett barn som vårdats palliativt och 

tiden efter dödsfallet. 

 

Metod  

 

Denna litteraturstudie var icke-systematisk och innehåller 17 originalartiklar som är 

kvalitetsgranskade enligt Sophiahemmet Högskolas bedömningsunderlag. Dessa artiklar 

var främst av kvalitativ design. Artiklarna är hämtade från sökningar som gjorts i 

databaserna PubMed och CINAHL. Datan har sedan analyserats med hjälp av en 

integrerad dataanalys. 

 

Resultat 

 

Under sammanställningen av resultatet skapades tre teman. Dessa blev Mötet med den 

pediatriska palliativa vården, Att släppa taget och Nya föräldraroller. Det mest 

förekommande i de inkluderade artiklarna var att kommunikationen mellan vårdpersonal 

och föräldrar upplevdes bristfällig. Föräldrar kände sig oförberedda på hur de skulle 

hantera sitt barns nya behov. De kunde även känna ånger relaterat till när de skulle avsluta 

den kurativa behandlingen och låta sitt barn dö. 

 

Slutsats 

 

Litteraturstudien visade att den pediatriska palliativa vården kan vara bristfällig relaterat 

till kommunikation, föräldrars möjlighet till delaktighet i vården samt stöd efter dödsfallet. 

Speciellt svårt tyckte föräldrarna det var att få hjälp att förstå och kunna ta ett beslut om 

den livsuppehållande behandlingen samt hur föräldraskapet ska se och fungera under 

sjukdomen. 

 

Nyckelord: Föräldrar, Livets slutskede, Pediatrisk palliativ vård, 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 

 

I 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 gör att den pediatriska 

palliativa vården är bristfällig på grund av att det inte är lika utforskat. I Sverige finns det 

bara ett nationellt vårdprogram för barn som vårdas palliativt och enbart ett barn och 

ungdomshospice (Regionala cancercentrum i samverkan, 2021a). Vilket kan göra att det finns 

begränsad kunskap om området. Föräldrar som har förlorat ett barn söker också vård på andra 

ställen än i den pediatriska vården vilket gör att det är av relevans att öka kunskapen om 

ämnet i fler kontexter. 

 

Författarna bakom den föreliggande litteraturstudien har båda arbetat på en neonatal 

intensivvårdsavdelning där de mött och stöttat föräldrar vars barn har avlidit. Under 

utbildningen har de även mött dessa föräldrar i andra vårdsammanhang. Detta har lett till ett 

intresse att utbilda sig själva i hur de på bästa sätt kan stötta dessa föräldrar i andra 

vårdkontexter. 

 

BAKGRUND 

Palliativ vård 

 

Det latinska ordet pallium är grunden för begreppet palliativ (Regionala cancercentrum i 

samverkan, 2021a). Pallium betyder mantel och syftar till att beskriva den vård som innebär 

att lindra lidande (Regionala cancercentrum i samverkan, 2021a). Ett hospice är en 

vårdkontext som innebär ett fokus på en värdig vård i livets slutskede (American cancer 

society, 2019). Det första 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 

lägga grunden för hur den palliativa vården kommer att se ut (St Christopher's, n.d). 

 

I palliativ vård finns det fyra hörnstenar som behöver tas hänsyn till (Regionala 

cancercentrum i samverkan, 2021b). Dessa är teamarbete, närståendestöd, symtomlindring 

och kommunikation (Regionala cancercentrum i samverkan, 2021b). Ett begrepp som 

används i palliativ vård är total pain, vilket innebär att använda ett holistiskt synsätt där 

smärta inte bara ses som fysisk utan den påverkas även av psykiska, sociala och existentiella 

faktorer (Wood, 2021). För att uppnå en god palliativ smärtlindring och vård behöver smärtan 

behandlas utifrån alla dessa faktorer (Mehta & Chan, 2008). 

 

Den palliativa vården kan delas in i olika faser (Torsler-Andersson, 2020). Dessa faser är 

tidig och sen fas samt fasen livets slutskede. En tidig palliativ fas innebär att det finns en 

obotlig sjukdom där behandlingen är fokuserad på att förlänga livet och höja livskvaliteten, 

denna fas kan pågå i flera år. I den sena palliativa fasen är det fokus på att enbart höja 

livskvaliteten och kan pågå i veckor till månader (Torsler-Andersson, 2020). Den sista fasen, 

livets slutskede, innebär att patienten ska få ett fint slut och kan pågå i upp till en vecka 

(Skorpen Tarberg et al., 2020; Torsler-Andersson, 2020). Den sista fasen kan vara speciellt 

svår för närstående då det kan vara så att patienten inte kan äta eller dricka (Skorpen Tarberg 

et al., 2020). Men patienten dör inte av att sluta äta och dricka utan detta är ett resultat av att 
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vara döende (Blum et al., 2020). Dock kan det vara svårt att förstå för närstående då mat och 

ätande är en väsentlig del av livet (Skorpen Tarberg et al., 2020).  

 

Palliativ vård har till avsikt att öka livskvaliteten för patienter med svåra sjukdomar (Emerson 

et al., 2022). Detta genom att underlätta symtom och patientens beslutsfattande av 

medicinska ingrepp. För att få palliativ vård behöver patienten inte avsluta livsuppehållande 

behandling utan palliativ vård börjar bli mer praxis att använda vid svår sjukdom (Emerson et 

al., 2022). Patienter upplever att det är viktigt med kontinuiteten av att ha samma vårdgivare 

och en god relation till vårdgivaren för att det kan resultera i bättre livskvalitet (McCaffrey et 

al., 2016). Det är viktigt att vårdgivaren stöttar patienten i att hitta mening med det möjligt 

förkortade liv kvar där fokuset bör vara på patientens egna mål (Emerson et al., 2022). Dessa 

mål kan vara att hinna säga hejdå till sin familj och att planera begravning samt ha sitt 

testamente klart (McCaffrey et al., 2016). För att minska det psykosociala lidandet är det 

relevant med tydlig och ärlig kommunikation gällande prognos samt mål för omvårdnad med 

fokus på patientens egna preferenser (Emerson et al., 2022). För att livskvaliteten ska vara så 

bra som möjligt är det även viktigt att kunna vara fortsatt intim med sin partner och att inte 

känna sig som en börda (McCaffrey et al., 2016). Vid livets slutskede kan även pengar och 

ägodelar bli mindre viktigt för ens egen lycka och det kan bli ett större fokus på vad som 

egentligen varit betydelsebärande under livet (O´Callaghan et al., 2020). 

 

Inom den palliativa vården är det vanligt med brytpunktssamtal när den botande vården, 

kurativa vården, går över till vård vid livets slutskede (Socialstyrelsen, 2018). 

Brytpunktssamtalet kan ske flera gånger under sjukdomsförloppet. Samtalet kan börja med att 

till exempel sjuksköterskan ser att sjukdomsförloppet förändrats och sedan kontaktar läkaren 

för att diskutera hur den fortsatta vården ska se ut. I ett brytpunktssamtal diskuteras 

patientens och närståendes önskemål av hur vården ska se ut. Här diskuteras om den kurativa 

vården ska fortsätta eller om vård vid livets slut ska sättas in med fokus på symtomlindrande 

läkemedel (Socialstyrelsen, 2018). Det palliativa kittet kan då börja användas och innefattar 

de fyra läkemedel som vanligen används och rekommenderas vid vård vid livets slut (Finer, 

2020). Dessa är opioiden Morfin, bensodiazepinen Midazolam, ett antipsykotiskt läkemedel 

till exempel Haldol som verkar både mot hallucinationer samt har en antiemetisk effekt. Till 

sist ett antikolinergiskt läkemedel, till exempel Robinul som minskar sekretionen i 

luftvägarna (Finer, 2020).  

 

Den palliativa vården avslutas inte i och med att patienten avlider utan den fortsätter genom 

att vårda de närstående (Skorpen Tarberg et al., 2020; Socialstyrelsen, 2018). 

Efterlevandesamtal ska erbjudas av sjukvården, vanligen den avdelning där dödsfallet skett, 

till den avlidnes närstående en tid efter dödsfallet (Skorpen Tarberg et al., 2020; 

Socialstyrelsen, 2018). Samtalet ska låta de närstående få ventilera tankar och känslor kring 

dödsfallet, tiden innan och tiden efter (Socialstyrelsen, 2018). Detta är en bra resurs för att 

fånga upp dem som kan behöva mer stöd (Socialstyrelsen, 2018). Efterlevandestödet 

innefattar inte bara ett enstaka tillfälle utan kan också behövas under en längre tid (Regionala 

cancercentrum i samverkan, 2021a). 

 

Livets slutskede 

Kriterier som bestämmer att patienten är i livets slutskede är att patienten är 

medvetandesänkt, har sväljningssvårigheter, försämrad cirkulation och andning (Ellershaw & 

Wilkinson, 2003). Vid livets slutskede uppkommer symtom som kan visa att döden är nära, 

exempelvis fatigue, trötthet, ökad sekretion i lungor och luftvägar, rosslande andning, 

irritation, förvirring, svaghet, buksvullnad, agitation och sömnproblem (Kehl & 
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Kowalkowski, 2013). I döendefasen bör patienten inte flyttas och symtomkontrollerande 

medicin bör administreras för smärta, oro och problem relaterade till respiration då detta 

bidrar till minskad oro för patienter och närstående (Regionala cancercentrum i samverkan, 

2021b). I livets slutskede för pediatriska patienter frångås de vanliga palliativa faserna 

eftersom dessa flyter ihop och döende förloppet kan ske snabbt och plötsligt utan att 

närstående och personal hinner med (Regionala cancercentrum i samverkan, 2021a). 

 

Döden 

I lagen om kriterier för bestämmande av människans död (SFS 1987:269) finns kriterier för 

när en människa ska räknas som död. Ett av kriterierna är att människans hjärna och alla 

funktioner irreversibelt slutat fungera (SFS 1987:269). Enligt Nationalencyklopedin (NE, 

u.å.b) ska en läkare följa beprövad erfarenhet samt vetenskap för att ta beslutet att någon 

avlidit. Dödsförklaringen ska ske efter att personens blodcirkulation avstannat så länge att det 

med säkerhet innebär att hjärnans alla funktioner inte fungerar. Den mest vanliga 

dödsorsaken är att hjärtat stannar och att all hjärnfunktion därefter faller bort på grund av att 

blodcirkulationen upphört (NE, u.å.b). 

  

Pediatrisk palliativ vård 

 

Det finns specialiserad palliativ vård för vuxna i Sverige, det finns dock inte någon 

motsvarande för barn (Groh et al., 2014; Mellor & Hain, 2010). Detta kan bero på att det är 

fler vuxna än barn som dör i landet (Regionala cancercentrum i samverkan, 2021a). I Sverige 

avlider cirka 90 000 personer per år, av dessa är det ungefär 70 000 som behöver palliativ 

vård. Av de 70 000 personer som behöver palliativ vård utgörs ungefär 500 av barn. De flesta 

av dessa barn avlider inom den första månaden i livet vilket är orsaken till att det finns 

begränsad erfarenhet av den pediatriska palliativa vården (Regionala cancercentrum i 

samverkan, 2021a). Viss kunskap om palliativ vård kan användas från den specialiserade 

palliativa vården för vuxna dock så har barn andra vårdbehov och sjukdomsbilder än vuxna 

vilket gör att kunskapen inom området upplevs som bristfällig (Groh et al., 2014; Mellor & 

Hain, 2010). Incidensen av barnadödlighet under år 2021 var i Sverige 417 barn under 18 år 

(Statistikmyndigheten, 2022). Av dessa dödsfall var det ungefär hälften som klassificerades 

som spädbarnsdödlighet vilket innebär att barnet dör innan de fyller ett år 

(Statistikmyndigheten, 2022). 

 

Att ta hänsyn till barnet och familjens behov är en väsentlig del i den pediatrisk palliativa 

vården (Meert et al., 2013). Detta kan göras genom att ta hänsyn till att beröring och fysisk 

kontakt kan trösta samt ge trygghet och lugn (Rennick et al., 2011). Därför ses närstående 

som samarbetspartners i barnets vård och på sjukhuset ska det strävas efter att en närstående 

alltid ska vara hos barnet (Meert et al., 2013). Barn har stora behov av stimuli gällande 

aktivering som att få leka och vila på sina egna villkor (Regionala cancercentrum i 

samverkan, 2021a). Vården bör därför sträva efter att kunna möta dessa behov och önskemål 

från barnet och för att detta ska kunna tillgodoses behöver barnet vara väl symtomlindrat 

(Regionala cancercentrum i samverkan, 2021a). Vården har en etisk skyldighet att barnets 

symtom är lindrade så gott det går (Kreicbergs et al., 2005). Det är dessutom väsentligt att 

barnet är symtomlindrat för ifall denna är bristfällig kan det leda till att närstående påverkas 

negativt flera år efter dödsfallet. Det kan även försvåra för att familjen ska kunna tillgodogöra 

sig de resterande palliativa insatserna (Kreicbergs et al., 2005).  
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I den palliativa vården av barn är flera olika vårdgivare aktiva och därför kan det vara av vikt 

att koppla in ett palliativt och multiprofessionellt team för att barnet ska få kontinuitet i 

vården (Wolfe, 2011). Internationellt används det mer frekvent interdisciplinära teamarbeten 

eftersom dessa är mer passande för pediatrisk palliativ vård (Wolfe, 2011). I Sverige används 

det multidisciplinära teamet i större utsträckning (Regionala cancercentrum i samverkan, 

2021a). Det multidisciplinära teamet innebär att arbetet sker parallellt mellan de olika 

vårdgivarna i teamet där teamets medlemmar kan konsultera varandra (Staudt, 2022). Ett 

interdisciplinärt team innebär att medlemmarna i teamet arbetar tillsammans och styrker 

varann synergistiskt (Fernando & Hughes, 2019). Den sistnämnda ger enligt forskning en mer 

individanpassad och effektiv vård (Wolfe, 2011). 

 

I Norden finns det ett barn och ungdomshospice (Barncancerfonden, 2017). Detta ligger i 

Stockholm och alla barn i Sverige som behöver vårdas palliativt kan skicka en egenremiss 

dit. Denna slutna avdelning har fem vårdplatser, specialistutbildade sjuksköterskor och läkare 

dygnet runt. Syftet med avdelningen är att kunna erbjuda stöd till barn och deras familjer i en 

miljö lik hemmiljön samtidigt som de kan få medicinskt stöd dygnet runt med till exempel 

god symtomkontroll (Barncancerfonden, 2017). USA har fyra barn och ungdomshospice 

(Adrien, 2017) och i England finns det fler än 50 stycken (Gibson-Smith et al., 2021). 

 

I USA finns det 119 sjukhus som har ett pediatriskt palliativt vårdprogram (Weaver et al., 

2022). I åtta stater finns det mer än fem barnsjukhus med pediatriska palliativt vårdprogram 

(Weaver et al., 2022). Dessa program har stor variation i kvalitet och följer inte alltid de 

nationella riktlinjerna (Rogers et al., 2021). Sveriges motsvarighet är Regionala 

cancercentrum i samverkans (2021a) nationella vårdprogram för palliativ vård av barn som 

kan användas som ett stöd i den palliativa vården av barn.  

 

I vården för unga patienter är det grundläggande med en öppen kommunikation kring vård 

vid livets slutskede (Mack et al., 2021). Om detta kommuniceras för sent kan vården för att 

göra livets slutskede bekvämt och värdigt inte hinnas med. I och med de unga åldrarna för 

denna patientgrupp är det vanligt med emotionella barriärer relaterat till acceptans av ett 

brytpunktssamtal för patienten och närstående. Här är det väsentligt med emotionellt stöd 

från vårdgivare för att prata om rädslor som uppstår både hos närstående och patienten själv 

(Mack et al., 2021). När en förälder får ett barn som är sjukt kan olika känslor uppkomma 

(Wang et al., 2018). Dessa kan skilja sig mellan olika föräldrar. Känslorna kan vara stress, 

hjälplöshet och en upplevelse av frånkoppling till föräldraskapet (Wang et al., 2018). Denna 

emotionella barriär med rädslan för döden eller ett liv utan sin närstående kan leda till fokus 

på att hitta behandlingar för att förlänga patientens liv istället för att fokusera på ett värdigt 

slut (Mack et al., 2021). 

 

Familjecentrerad vård 

Familjecentrerad vård innebär ett innovativt tillvägagångssätt där hela utformningen av 

vården grundar sig i ett samarbete mellan vårdgivare och familjen runt patienten (Meert et al., 

2013). Detta belyser vikten av familjen i patientens liv då forskning visat att detta 

tillvägagångssätt kan leda till förbättrat resultat av vårdinterventioner, minskade 

vårdkostnader samt mer effektiv användning av resurser. Det finns ett växande behov av 

utbildning för pediatrisk palliativ vård I takt med att palliativ vård inom pediatriken blir mer 

accepterat (Adams et al., 2013). Den första studien vars syfte var att stärka den 

familjecentrerade vården inom den pediatriska palliativa vården kom år 1998. Detta var ett 

förbättringsarbete som syftade på att tvärvetenskapliga erfarenheter skulle integreras med 

upplevelser från familjemedlemmar som upplevt sitt barns död. Detta kunde medföra att 
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föräldrarna kände mening från deras upplevelser och kände sig användbara. Vårdgivare 

uppgav att denna inlärningsmetod ökade förståelsen för föräldrarnas situation (Adams et al., 

2013). I den familjecentrerade vården är grunden att lyssna till familjen samt barnets känslor 

och att vårdpersonalen bygger på deras existerande styrkor (Meert et al., 2013). Det är 

väsentligt att ge opartisk och ärlig information om vården. Det ska säkerställas möjlighet att 

kunna frångå de policys som organisationen har för att möta patientens och familjens behov 

på bästa sätt. Tidigare har familjen enbart kunna hälsa på den pediatriska patienten under 

korta stunder på vissa utsatta tider på dygnet. Forskning säger att föräldrar är barnets 

naturliga vårdgivare vilket gör att föräldrar har ett stort behov av att vara hos sitt barn för att 

kunna bearbeta situationen. För att få familjen att delta i barnets vård kan ronden mellan 

läkare och annan vårdpersonal tas tillsammans med föräldrarna (Meert et al., 2013). 

Bristande engagemang från föräldrar i vården av deras barn kan leda till stress för båda parter 

(Wang et al., 2018). Detta kan leda till flertalet negativa känslor för föräldrarna gentemot sig 

själva och mot barnet. För att minska detta ska föräldrarna kunna hälsa på barnet dygnet runt 

samt att de ges möjligheten att vara delaktiga i vården av sitt barn (Wang et al., 2018). I en 

studie om mödrars närvaro vid invasiva procedurer framförs att detta kan bidra till att främja 

föräldraskapet och föräldern får en känsla av att ha hjälpt sitt barn (Rennick et al., 2011). 

Eftersom unga barn inte kan uttrycka sina egna känslor såsom smärta eller preferenser av 

vårdalternativ, är det därför föräldrarna som känner barnet bäst som kan uttrycka detta (Hill 

et al., 2018). På grund av detta är det viktigt med ett starkt partnerskap mellan föräldrarna och 

vårdgivaren (Hill et al., 2018). Under barnets vårdvistelse är det främst vårdpersonalen som 

vårdar barnet vilket föräldern gör i vanliga fall (Meert et al., 2013). Om barnet blir utskrivet 

och får åka hem är det föräldrarna som kommer vara barnets primära vårdgivare vilket är en 

god anledning till att föräldrarna bör får medverka i vården redan innan detta sker för att ge 

dem en möjlighet att få utbildning av vårdpersonalen (Hill et al., 2018). 

 

Barn 

 

Personer från födseln tills dess att de fyllt 18 år, och räknas som myndiga, definieras som 

barn (NE, u.å.a). Barn har i princip ingen större skyldighet inför lagen. Innan de är myndiga 

är det föräldrarna som har vårdnaden och tar beslut åt barnet samt har lagrelaterade 

skyldigheter á barnets vägnar. Skillnaden mellan barn och vuxen är att barn är under en 

utvecklingsfas där de utvecklas kognitivt genom hela barndomen till skillnad från vuxna som 

anses vara färdigutvecklade (NE, u.å.a). Genom sjukdomsprocessen sker en ständig 

rollförändring hos barnet samt för föräldrarna där lidandet är kontinuerligt (Velasco-Whetsell 

& Baumann, 2019). Under barnets utvecklingsfas bevakar de sina föräldrar och deras 

reaktioner i syfte att lära sig och bilda en egen uppfattning av olika situationer. Detsamma 

gäller hos det sjuka barnet vid mötet med den palliativa vården. Barn upplever därför sorgen 

annorlunda än vuxna då de bevittnar sorgen genom sina föräldrar men påverkas även 

samtidigt av sin egen sorg (Velasco-Whetsell & Baumann, 2019).  

 

Rätten till autonomi beskrivs som en allmänt vedertagen rättighet vilket styrks av 

Patientlagen (Regionala cancercentrum i samverkan, 2021a; SFS 2014:821). Denna rättighet 

begränsas inte av ålder utan av kapaciteten till att forma beslut (Regionala cancercentrum i 

samverkan, 2021a). Detta innebär att barn liksom vuxna har rätt till autonomi. Förmågan att 

kunna fatta beslut kan brytas ner i tre olika delar: Att ha förståelse för vad informationen 

innebär, kunna utvärdera möjliga konsekvenser och slutligen att kunna utifrån personliga 

värderingar forma ett beslut (Regionala cancercentrum i samverkan, 2021a). En essentiell del 
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i att främja patientens autonomi är att informera patienten om sin vård. Alla patienter oavsett 

ålder har rätt till att få tillgång till information rörande sjukdomen och vården enligt 

Patientlagen (Regionala cancercentrum i samverkan, 2021a; SFS 2014:821). Barn har inte 

alltid förmågan att nyttja given information eller kapaciteten att förstå den. Detta innebär 

dock inte att barn inte ska informeras utan att informationen ska anpassas och ges på ett sätt 

som barnet kan förstå (Regionala cancercentrum i samverkan, 2021a).  

 

Närstående 

 

Definitionen av närstående är de personer som patienten ser sig känslomässigt eller praktiskt 

nära till, dessa kan vara familj exempelvis föräldrar, syskon eller andra släktingar samt kan 

innefatta personer utan släktband till exempel vänner (Socialstyrelsen, 2004). Palliativ vård 

handlar även om närståendestöd, inom den pediatriska palliativa vården ses närstående som 

samarbetspartners och är vanligen patientens största stöd (Regionala cancercentrum i 

samverkan, 2021a). Stödet till närstående inom den palliativa vården behöver inte komma 

från vårdgivaren utan kan också komma från den närståendes vänner, skolpersonal eller från 

andra vårdgivare. Det är väsentligt att det undersöks om de närstående har tillräckligt med 

stöd. Stödet som de närstående kan få från vänner och familj är vanligen praktisk hjälp med 

till exempel husdjur och barnvakt. Vårdpersonalen ska finnas som stöd under hela 

sjukdomstiden och kan stötta genom att ge barnet adekvat vård och lyssna på den närståendes 

funderingar. Vårdpersonalen ska också påminna om vikten av att de närstående behöver 

vårda sig själva för att kunna ha kraft till att vårda sin närstående. Att närstående får vara 

delaktiga i vården kan underlätta den otrygga situation de befinner sig i och hitta trygghet i 

den. Detta kan göras genom att få vara delaktig i de beslut som tas gällande patientens vård 

samt få kunskap om situationen. God KASAM bidrar till att underlätta den påfrestande 

situationen och göra den mer hanterbar och trygg (Regionala cancercentrum i samverkan, 

2021a). KASAM betyder känsla av sammanhang och innebär ett sätt att mäta hur personer 

hanterar livet och dess motgångar (Grahn & Gard, 2008). Instrumentet mäter hur självkänsla, 

beteende och attityder kan spela roll i sin förmåga att handskas med motgångar (Grahn & 

Gard, 2008).  

 

Enligt Patientlagen (SFS 2014:821) ska närstående få vara delaktiga i de beslut som gäller 

hur vården utformas och genomförs om inte tystnadsplikten stoppar detta. Vårdnadshavare 

ska även få enligt lagen (SFS 2014:821) information om vården ifall patienten är ett barn. 

Närstående kan erhålla närståendepenning vilket innebär att den närstående kan vara med och 

stötta patienten på sjukhuset eller i hemmet i 100 dagar och få ersättning för detta om 

patienten har en livshotande sjukdom (SFS 1988:1465; SFS 2010:110). Enligt 

Socialförsäkringsbalken (SFS 2010:110) får båda föräldrarna till barnet under samma tid ta ut 

föräldrapenning i de fall barnet är allvarligt sjukt. 
 

Föräldrar 

Ordet föräldrar är en persons eller flera personers mamma eller pappa (NE, u.å.c). Enligt 

Merriam-Webster (n.d.) beskrivs även föräldrar som någon som föder avkomma eller bidrar 

till framkomsten av den. Kärnfamiljen har historiskt sett bestått av två föräldrar av motsatta 

kön som tillsammans bidragit till framkomsten av barn (NE, u.å.d). Synen på familjen och 

dess uppbyggnad har förändrats med tiden och nya föräldrakonstellationer har bildats där 

familjen inte längre behöver bestå av “mamma och pappa” utan även “pappa och pappa” samt 

“mamma och mamma” är förekommande. Föräldrar kan även ha barn utan biologisk 
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koppling. Tvåkärnsfamiljer och stjärnfamiljer är två utav de nya begreppen som omfattar de 

nya familjekonstellationerna. Tvåkärnsfamiljer är familjer där föräldraparet skilt sig och 

sedan fått nya barn i nya relationer (NE, u.å.d). Stjärnfamiljer eller regnbågsfamiljer omfattar 

de föräldrapar som inte har en heterosexuell läggning och tillsammans skaffat barn utan något 

biologiskt band mellan alla parter (Riksförbundet för sexuell upplysning, u.å).  
 

Föräldrar är bland de mest sårbara grupperna inom den palliativa pediatriska vården då de bär 

ett tungt ansvar i beslutsfattandet (Bužgová & Páleníková, 2015). Det är föräldrarna som per 

definition är barnens representanter inför lagen och som tar besluten kring barnets vård samt 

vilken typ av behandling som vårdpersonalen ska ge (Bužgová & Páleníková, 2015). 

Föräldrar har därför rätten att fatta beslut åt sina barn rörande deras vård (Regionala 

cancercentrum i samverkan, 2021a; Patientlagen SFS 2014:821). De har även skyldigheten 

att fatta beslut som är i barnets bästa intresse (Regionala cancercentrum i samverkan, 2021a; 

Patientlagen SFS 2014:821). Kravet att handla för barnets bästa grundar sig i både 

Patientlagen och barnkonventionen (https://unicef.se/; SFS 2014:82). Vad som bedöms vara 

för barnets bästa intresse kan variera då föräldrarnas uppfattning av vad detta innebär är 

subjektivt (Regionala cancercentrum i samverkan, 2021a).  
 

Förväntningar på föräldraskap 

Starten på ett föräldraskap kan vara sedan länge väntat eller oväntat och oönskat (Sanders et 

al., 2021). Förväntningar på att bli föräldrar kan vara orealistiska och innefatta känslor av att 

det kommer bli magiskt och livsförändrande i enbart positiva aspekter (Sanders et al., 2021). 

När barnet inte är fött än kan föräldrar föreställa sig hur livet kommer se ut när barnet 

kommit (Berndtsson & Löwstedt, 2014). Till exempel kan de visualisera hur det kommer se 

ut när barnet är med i olika situationer (Berndtsson & Löwstedt, 2014). När barnet sedan är 

fött så möter dessa föräldrar verkligheten och inser att föräldraskapet innebär uppoffringar 

såsom till exempel förlorad sömn och egentid (Sanders et al., 2021). Nyblivna föräldrar kan 

få känslor av sorg som speglas i att de förlorat något då de innan barnet kunde lägga tid på 

specialintressen, arbete och återhämtning som det inte längre finns möjlighet för. Föräldrarna 

kan också få känslor av självtvivel och prestationsångest för att de inte känner att de kan 

komma upp till de förväntningar som de själva satt (Sanders et al., 2021). 

 

Upplevelser 

 

Upplevelser är händelser eller saker som någon har erfarenhet av (Avery et al., 2020). Ett 

exempel är upplevelsen av att vara palliativt sjuk (Avery et al., 2020). Hur personen upplever 

det sjuka eller palliativa tillståndet beskrivs som märkligt då framtidsvisionen rubbas 

(Hannum et al., 2016). Plötsligt bemöts patient och närstående av ett besked vilket därefter 

påverkar individens möjlighet att fortsätta livet som innan. Upplevelsen av det palliativa 

skedet bidrar även till ett sökande efter meningen med livet då sjukdomen bidrar till litet eller 

inget hopp för en framtid (Hannum et al., 2016). 

 

 

 

 

https://unicef.se/
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Hopp 

 

Definitionen av hopp är en önskan om ett gott utfall (Reder & Serwint, 2009). Hopp kan även 

ses som en strategi för att hantera påfrestande situationer (Reder & Serwint, 2009; Szabat, 

2020). Detta kan öka livskvaliteten för patienter som vårdas palliativt (Salamanca-Balen et 

al., 2021). Just hopp är centralt i hur föräldrar tar beslut gällande sitt barns fortsatta vård 

(Reder & Serwint, 2009). Hoppet bidrar till att inte kunna ge upp på ett behandlingsalternativ 

(Szabat, 2020). Det är dessutom stressreducerande samt kan bidra till att personer inte 

hamnar i en depression (Szabat, 2020). Detta kan användas som ett sätt att ta sig förbi sina 

fysiska och mentala spärrar som skapas av den stressade situation de befinner sig i (Reder & 

Serwint, 2009). Därför kan det bli en svår balansgång att balansera hoppet med sjukdomens 

prognos. Detta balanseras även med en oro för att förlänga sitt barns lidande för att hoppet 

om att hitta ett sätt runt sjukdomen är pågående genom hela sjukdomsförloppet. Det beskrivs 

även att föräldrarna kan uppleva hoppet som själviskt för att det finns en så stark vilja att 

barnet ska få överleva oavsett vad barnet behöver gå igenom trots att detta kan orsaka 

förlängt lidande. Ur sjuksköterskans synvinkel är hopp en användbar strategi för att hantera 

situationen trots att hoppet kan göra föräldrar och vårdpersonal oense om hur vården ska 

fortsätta. Vårdpersonalen kan ofta se att det inte finns något mer att göra och att de 

interventioner som görs enbart förlänger lidandet innan föräldrarna. I dessa fall behöver 

vårdpersonalen respektera föräldrarnas åsikt eftersom detta är en del i sorgeprocessen. Ur 

sjuksköterskans synvinkel kan hoppet till och med ses som att föräldrarna inte fått tillräckligt 

med information kring utfallet av sjukdomsförloppet eller inte förstått informationen de fått 

(Reder & Serwint, 2009). 

 

Sjuksköterskan och dess roll i den palliativa vården 

 

I sjuksköterskans kompetensbeskrivning från Svensk Sjuksköterskeförening (SSF, 2017) 

beskriver de att sjuksköterskans arbete och ansvar i hälso- och sjukvården ska utföras i 

enlighet med och främjas av sjuksköterskans sex kärnkompetenser. De sex 

kärnkompetenserna är: personcentrerad vård, samverkan i team, evidensbaserad vård, 

förbättringskunskap för kvalitetsutveckling, säker vård och informatik. Syftet med 

kärnkompetenserna är att säkerställa en god vårdkvalité, ett gott bemötande samt att 

uppmuntra en utveckling inom vården och att vårdgivaren ständigt ska fortsätta utbilda sig 

(SSF, 2017). International council of nurses (ICN, 2021) etiska kod för sjuksköterskor ska 

fungera som ett stöd och verka som en etisk värdegrund för att underlätta etiska beslut. 

Koden kan inte användas som en uppförandekod utan ska istället användas tillsammans med 

lagstiftning och riktlinjer. Sjuksköterskans profession innebär att sjuksköterskan har ett 

ansvar gentemot personer i behov av omvårdnad och att i dessa lägen ska patientens egna 

värderingar, religiösa och andliga uppfattningar samt mänskliga rättigheter respekteras. 

Sjuksköterskan har även ansvar i att patienten ska få tillräckligt med information i rätt tid 

som är anpassad efter patientens eget språk och kognitiva funktion (ICN, 2021). Inom den 

palliativa vården är det viktigt att sjuksköterskan kan uppmärksamma och identifiera symtom 

i livets slutskede (SSF, 2019). Det är även viktigt att ha god kunskap i kommunikation för att 

kunna kommunicera med patienten och närstående om psykiska, existentiella och fysiska 

behov som behöver tillgodoses (SSF, 2019), 

 

En studie om sjuksköterskans kommunikation vid palliativ vård, påvisas att det som 

sjuksköterska kan vara ett svårt bemötande att tala om död och det försämrade måendet med 
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patient och närstående (Hendricks-Ferguson et al., 2015). Sjuksköterskorna i studien talar 

även om svårigheterna att avläsa hur stor kännedom patient och närstående har av tillståndet, 

dess försämringar och innebörd. I studien lyfts det att sjuksköterskan gärna ställer sig i 

bakgrunden i syfte att främja fina minnen och en fin kontakt mellan den sjuka och dem 

närstående under det palliativa vårdandet (Hendricks-Ferguson et al., 2015). En viktig del av 

sjuksköterskans ansvar är att skapa en trygg miljö för patienter och närstående och därigenom 

bygga tillit till både vården i helhet och till henne som sjuksköterska (Crespi et al., 2021). 

 

Teoretisk utgångspunkt 

 

Teorin om omvårdnadens mellanmänskliga aspekter skrevs av Joyce Travelbee år 1966 och 

kom att uppdateras år 1971 (Kirkevold, 2000). För att förstå hur omvårdnad ska utföras 

behöver vårdgivaren förstå vikten av kommunikation och att denna påverkar hur patienten 

upplever vården. Teorin har ett individperspektiv på omvårdnaden och beskriver att alla 

individer är unika och därför har unika upplevelser och erfarenheter därför ska alla behandlas 

efter detta. Travelbee uttryckte ett missnöje med begreppen patient och sjuksköterska då 

dessa termer ansågs för generella. Genom att använda sig av termen patient blev vårdtagaren 

bara en i mängden och förminskade dennes roll i vården. Även sjuksköterskan påverkas av att 

få en etikett då generaliseringen av vårdgivarna påverkar upplevelsen av vården för båda 

parter (Kirkevold, 2000). Travelbee beskriver att människors upplevelser skiljer sig till stor 

del men att de även finns gemensamma upplevelser mellan alla människor (Travelbee, 1971). 

Människor skiljer sig mellan olika folkgrupper och det finns andra skillnader såsom språk 

eller kultur. Det finns också flertalet livsupplevelser som binder alla människor samman och 

dessa kan till exempel vara lidande, ånger, skuld, kärlek och lycka men även döden eller 

upplevelsen av den (Travelbee, 1971). 

 

Teorin behandlar främst hur sjuksköterskan ska bemöta patienten i lidande och som en 

originell varelse (Kirkevold, 2000). Lidande ska ses som en oundviklig och fundamental del 

utav livet som människa och är något som alla människor kommer få uppleva. Hur lidandet 

upplevs är individuellt och unikt. Lidandet kan delas in i fysiskt övergående smärta, själsligt 

eller emotionell smärta samt det tredje och mest akuta; det extrema lidandet. Dessa olika 

faser eller grader av lidande bör behandlas omgående menar Travelbee, då patienten kan 

uppnå ett stadie av apatiskt beteende som är svårbehandlat. Vidare beskrivs lidandet som en 

orättvisa, där patienten upplever sjukdomen som oförklarlig och ifrågasätter varför just 

patienten insjuknat. I andra fall kan patienten acceptera sjukdomen och lidandet som en del 

av livet, dock är denna upplevelse av lidande mer ovanlig förklarar Travelbee (Kirkevold, 

2000). 

  

Travelbee beskriver att det sjuksköterskan kan göra för en lidande patient är att lyssna till 

patientens egna upplevelser och uppfattning av sitt lidande istället för att arbeta utifrån 

utomståendes uppfattningar (Kirkevold, 2000). Genom att lyssna till patienten kan 

sjuksköterskan skapa en vård som är personcentrerad och som främjar patientens unika 

behov. Sjuksköterskan ska arbeta för att ge vårdtagaren ett värdigt lidande och främja en 

känsla av värdighet genom att ge mening till tillvaron och skapa en känsla av att var behövd 

(Kirkevold, 2000).  

 

Hur sjuksköterskan ser på döden är ett resultat av den utbildning som sjuksköterskan fått och 

hennes tidigare erfarenheter (Travelbee, 1971). Travelbee beskriver att sjuksköterskan inte 
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kan förväntas ha kunskap om döden, lidande eller smärta utan att ha egen erfarenhet eller 

blivit utbildad i ämnet. Därför är det av stor vikt att sjuksköterskor diskutera dessa ämnen 

under sin utbildning. Vidare förklarar även Travelbee att hur personen med den palliativa 

sjukdomen ser sin diagnos är delvis spirituellt. Hur väl en sjuksköterska kan möta dessa 

spirituella behov beror dels på dennes syn och kunskap rörande spiritualiteten (Travelbee, 

1971). 

 

I denna studie används Joyce Travelbees teori om mellanmänskliga aspekter då teorin har en 

tydlig koppling mellan mötet samt upplevelsen av vården och det psykiska såväl som det 

fysiska lidandet med dess påverkan. Teorin valdes även då den har ett starkt fokus på 

personcentrering och vikten av implementering av denna i vården. Utöver detta valdes teorin 

då den förespråkar kommunikationen i vårdmötet. 

 

Problemformulering 

 

Det finns förväntningar på hur livet ska se ut efter att en fått barn och blivit förälder. Från och 

med dess att personen får veta att de väntar barn förväntas en framtid fri från sjukdom och 

död. Att därför bemöta döden och sjukdom relaterat till sina barn, som en förväntar sig ska 

leva längre än sig själv, är svårt. Därför ska denna studie lyfta föräldrarnas 

närståendeperspektiv till att ha ett barn som vårdats palliativt och sedan gått bort. 

Närståendevården av föräldrar som mist ett barn är i dagsläget bristfällig. Genom att 

undersöka föräldrarnas upplevelse av tiden innan och efter dödsfallet kan det bidra till en 

utveckling inom vården av närstående. 

 

SYFTE 

 

Syftet var att belysa föräldrars upplevelser av att ha ett barn som vårdats palliativt och tiden 

efter dödsfallet.  
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METOD 

 

Icke systematisk litteraturstudie 

 

Design 

 

Som metod valdes en icke-systematisk litteraturstudie. Litteraturöversikt eller -studie är bland 

de vanligaste valen av metod vid vetenskapliga studier rörande hälso- och sjukvården 

(Kristensson, 2014). Detta eftersom denna studiemetod ger en övergripande inblick i ett 

ämne. Detta i sin tur underlättar applicering av informationen i det praktiska vårdarbetet då 

den relevanta kunskapen från flera artiklar sammanfattats (Kristensson, 2014). Målet med en 

litteraturstudie går ut på att bilda en uppfattning om ett visst läroämne genom att se över 

aktuell forskning och information om ämnet samt forma en översiktlig förståelse över 

kunskapen (Friberg, 2022b). En litteraturstudie leds av ett utvalt syfte, vilket syfte detta är 

kan variera mellan olika studier. Syftet tillsammans med problemformuleringen avgör vilka 

källor som passar urvalet eftersom artiklarna som väljs ska svara på syftets frågeställning. Det 

mest essentiella i en litteraturstudie är därför kunskapen om hur sökningen, analysen och 

urvalet av litteraturen ska gå till (Friberg, 2022b). 

 

Det som gör att en litteraturstudie är icke systematisk är om den inte uppfyller alla kriterier 

som krävs för att kallas för en systematisk litteraturstudie, detta gäller även om uppsatsen är 

utförd i en systematisk struktur (Kristensson, 2014). I regel klassas icke-systematiska källor 

som sekundärkällor, oavsett hur relevant informationen i studien är, då den inte upprätthåller 

samma trovärdighet (Kristensson, 2014).  

 

Urvalskriterier 

 

Urvalet av artiklar som ingår i litteraturstudien görs utifrån inklusions och exklusionskriterier 

(Rosén, 2017). Målet med urvalskriterier är att de inkluderade sökorden och begrepp ska 

anses relevant till eller beröra vald frågeställning och syfte (Friberg, 2022b). Det är även 

relevant att motivera varför vissa artiklar väljs bort (Friberg, 2022b). 

 

Avgränsningar 

Peer-reviewed, språk och ålder på publikationen är bland de mest frekvent använda 

avgränsningarna och är även de avgränsningar som använts i föreliggande litteraturstudie 

(Östlundh, 2022). Östlundh (2022) beskriver relevansen av åldern hos en publikation då vad 

som anses vetenskapligt relevant och trovärdigt ständigt förnyas. Därför har denna studie i 

enlighet med detta begränsat sökningarna till artiklar som är som mest 10 år gamla, vilket 

innebär att artiklar mellan 2012 och 2022 har inkluderats i litteraturstudien. Språk som 

avgränsning är relevant för att hitta artiklar då det underlättar gallringen av information som 

är skrivet på ett språk som författarna bakom studien kan förstå (Östlundh, 2022). Engelska är 

ett av de vanligaste språken som vetenskapligt material är skrivet på och i denna 

litteraturstudie användes engelska som avgränsnings språk. Peer reviewed, även kallat för 

referee eller scholarly, finns inte alltid som en automatisk eller valbar avgränsning på vissa 

sökmotorer utan kan istället hittas på artikelns publikations sidor (Östlundh, 2022). Syftet 

med att använda denna typ av avgränsning är att den möjliggör för läsaren att erhålla endast 

publikationer från vetenskapliga tidskrifter (Östlundh, 2022). I enlighet med detta har 
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avgränsningen peer-reviewed använts under sökningar i alla databaser. Dock säkerställer inte 

denna avgränsning att innehållet i artikeln upprätthåller en god vetenskaplig kvalitet 

(Östlundh, 2022). 

 

Inklusionskriterier  

Artiklarna som inkluderades i denna litteraturstudie har en kvantitativ eller kvalitativ ansats. 

Valet av inklusionskriterier grundade sig i det valda syftet som denna litteraturstudie har. I 

denna litteraturstudie inkluderades de studier som berörde föräldrars upplevelser av att ha ett 

barn med en palliativ sjukdom. Barn kunde inkluderas mellan dess att de är födda fram tills 

att de var 18 år. Barnen kunde därför vara prematura och inkluderas i denna studie. Ingen 

artikel exkluderades på grund av dödsfallets orsak, utan inkluderades så länge artikeln var 

relevant och svarade på syftet 

 

Exklusionskriterier 

I denna litteraturstudie exkluderades endast artiklar som presenterade både föräldrars och 

andra närståendes upplevelser, detta kunde vara syskon eller mor- och farföräldrar. Även 

artiklar som lyfte både föräldrar och vårdpersonalens upplevelser exkluderades. Föräldrar 

vars barn har dött prepartum inkluderades inte i denna litteraturstudie. 

 

Datainsamling 

 

Efter att ha avslutat första steget i datainsamlingen där inklusions- och exklusionskriterier 

samt avgränsningar etablerats påbörjades andra steget där artiklar och relevanta resurser 

började samlas in (Kristensson, 2014). Datainsamlingen började med att forma nyckelord 

relaterade till syftet och frågeställningen. Dessa nyckelord användes sedan som sökord och 

kan därefter anpassas för att passa den databas som användes (Polit & Beck, 2017). Relevanta 

sökord till litteraturstudiens syfte var till exempel Life Change Events, Emotions, Terminally 

Ill, hospice and palliative care nursing, palliative care, hospice care, child och parents. 

Sökningarna formades med hjälp av sökordsblock och binder dessa med hjälp av AND och 

OR (Henricson & Billhult, 2017). OR användes i syfte att öppna upp sökningen genom att 

introducera synonymer eller alternativa begrepp till det önskade sökordet. Ett exempel på 

detta var att sökblocken formades genom att använda flera block på detta sätt: Palliative care 

OR Hospice care OR Hospice and palliative care nursing. AND är en bidningsterm till ett 

sökblock som används för att smalna av sökningen och lägga till fler termer i sökningen 

(Henricson & Billhult, 2017). Denna typ av sökstrategi kallas för en Boolesk sökmetod 

(Östlundh, 2022). 
 

I denna litteraturstudie användes databaserna Cumulative Index to Nursing and  

Allied Health Literature (CINAHL) och Public Medline (PubMed). CINAHL är en databas 

som erbjuder artiklar och andra typer av publikationer som berör vetenskapliga ämnen (Polit 

& Beck, 2020). På PubMed publiceras framförallt medicinska artiklar samt artiklar som berör 

omvårdnadsvetenskapliga ämnen. Alla databaser använder sig av olika typer av indexord 

(Kristensson, 2014). Indexorden kan ses som “taggar” eller “etiketter” som bidrar till att 

strukturera en sökning. Pubmeds indexord heter Medical Subject Heading terms (MeSH) och 

motsvarande indexord för CINAHL heter Subject heading lists. I sökningarna utförda på 

CINAHL och PubMed inkluderades även så kallade fritextsökningar som inte är kopplade till 

indexord (Kristensson, 2014). Fördelen med att söka med fritextsökningar är att de möjliggör 

en bredare sökning när passande indexord inte finns på vald sökmotor. En sökning är mer 
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trovärdig om den endast innefattar ett få antal fritextsökningar förklarar Kristensson (2014) 

och därför har denna studie endast inkluderat 1-2 fritextsökningar per block. 
 

Första sökningen utfördes i PubMed med endast MeSH termer. Inför artikelsökningen 

hittades termer motsvarande begreppen upplevelser, barn, palliativ sjukdom och föräldrar i 

svenska MeSH termer (https://mesh.kib.ki.se/). Dessa termer motsvarar den första sökningen 

presenterad i tabell 1 och sökningen gav upphov till flertalet relevanta artiklar. Sökordet Life 

change events, MeSH termen för upplevelser, motsvarade inte den betydelse av upplevelser 

som denna studie lyfter. I samråd med Sophiahemmet högskolas bibliotekarie lades ordet 

Upplevelser till i sökningar både i CINAHL och i PubMed som fritextsökning med den 

engelska termen experience. Sökningarna utförda 221110 på CINAHL och PubMed var de 

sökningar som gjordes tillsammans med en bibliotekarie på Sophiahemmets Högskola. 

 
Tabell 1. PubMed Sökningar 

Datum 

Databas 

Sökord Avgränsningar Antal 

träffar 

Antal 

lästa 

abstrakt 

Antal 

lästa 

artiklar 

Antal 

inkluderad

e artiklar 

221103 

 

PubMed 

Life Change Events[MeSH Terms] 

OR Emotions [MeSH Terms] 

AND 

Terminally Ill [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] 

10 år 

Engelska 

 

57 21 13 10 

221110 

 

PubMed 

Palliative care [MeSH Terms] 

OR terminal care [MeSH Terms] 

AND 

parents [MeSH Terms] 

OR parenthood [fritextsökning] 

OR Parent [fritextsökning] 

AND 

emotions [MeSH Terms] 

OR experience [fritextsökning] 

OR perception [fritextsökning] 

10 år 

Engelska 

 

471 4 2 1 

221110 

 

PubMed 

“Palliative care/Psychology”[MeSH] 

AND 

parents [MeSH Terms] 

OR parenthood [fritextsökning] 

OR Parent [fritextsökning] 

10 år 

Engelska 

 

142 1 1 0 

Totalt   670 26 16 11 

 

  

https://mesh.kib.ki.se/
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Tabell 2. CINAHL Sökningar 

Datum 

Databas 

Sökord Avgränsningar Antal 

träffar 

Antal 

lästa 

abstrakt 

Antal 

lästa 

artiklar 

Antal 

inkluderad

e artiklar 

221110 

 

CINAHL 

[MH “palliative care”] 

OR [MH “Terminal care+”] 

AND 

[MH “emotions+”] 

OR [MH “perception+”] 

OR experience [fritextsökning] 

OR perception [fritextsökning] 

AND 

[“parenthood”] 

OR [“parents”] 

OR parent[fritextsökning] 

10 år 

Engelska 

Peer-reviewed 

508 4 2 0 

221110 

 

CINAHL 

[MH “Palliative care/PF”] 

AND 

[“Parents+”] 

OR parents [fritextsökning] 

OR [“parenthood+”] 

10 år 

Engelska 

Peer-reviewed 

49 8 6 6 

Totalt   557 12 8 6 

 

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

kvalitativ metod medan resterande 3 hade en retrospektiv metod. 

 

Kvalitetsgranskning 

 

För att säkerställa att materialet som användes i denna litteraturstudie upprätthöll en god 

kvalitet genomgick artiklarna en kvalitetsgranskning (Mårtensson & Fridlund, 2017). Innan 

kvalitetsgranskningen gjordes en tre-stegs gallring i enlighet med hur Kristensson (2014) 

beskriver att en exklusion av artiklarna ska utföras. Gallringarna i denna litteraturstudie 

gjorde författarna gemensamt. Första gallringen gjordes efter en genomgång av abstrakten. 

Därefter gjordes en andra-stegs gallring där artiklar exkluderades efter en genomläsning av 

hela artiklarnas innehåll. Under de första och andra steget exkluderades artiklar som inte 

svarade på syftet eller uppfyllde inklusionskriterierna. Det slutliga och tredje steget var att 

artiklar som bedömts ha låg kvalitet efter genomläsning exkluderades från studien 

(Kristensson, 2014). Under detta steg delades de kvarvarande artiklarna upp, där båda parter 

läste och kontrollerade kvaliteten. Under detta steg exkluderades studier som inte ansågs ha 

tillräckligt bra kvalitet. Därefter diskuterades kvaliteten av utvalda artiklar en sista gång 

innan de inkluderades i resultatet.  

 

Kvalitetsgranskningen av valda artiklar till det självständiga arbetet utfördes i enlighet med 

Sophiahemmet Högskolas bedömningsunderlag för vetenskaplig klassificering avseende 

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

utifrån Berg (Berg et al., 1999) samt Willman (Willman et al., 2016). Klassifikationssystemet 

fungerar så att källorna bedöms ha en (I) hög kvalitet, (II) medel kvalitet eller (III) låg 

kvalitet beroende på hur väl en källa uppfyller kvalitetskraven. I denna litteraturstudie 

inkluderades bara artiklar som ansågs ha en hög eller medelhög kvalitet. 
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Kvalitetsgranskningen utfördes i flertal steg som redovisas i bilaga B. Först identifierades 

samt inkluderades artiklarnas titel och ursprung, därefter presenteras syfte, metod, deltagare 

och resultat. Slutligen visas typ av kvalitet enligt Sophiahemmets bedömningsmaterial, se 

bilaga A. 

 

Dataanalys 

 

I denna litteraturstudie användes Whittemore och Knafl (2005) analyseringsmetod för att 

analysera datan som inkluderades i studiens resultatdel. Analyseringsmetoden kan användas 

på olika typer av artiklar och syftet med att analysera litteraturen som samlas in är för att öka 

trovärdigheten av litteraturstudiens resultat (Whittemore & Knafl, 2005). 
 

Enligt Whittemore och Knafl (2005) utfördes analysen i denna studie i flera steg; 

Datareduktion, datavisualisering, datajämförelse, slutsats och verifikation. 

Datareduktionsfasen började med att forma ett klassifikationssystem där utvalda primärkällor 

delades in i olika grupper. Artiklarna delades in i grupper baserat på vilken typ av metod som 

använts i artikeln, exempel på sådana indelningar var kvalitativa- och kvantitativa studier. 

Därefter bildades undergrupper där artiklar med exempelvis samma geografiska urval 

tillhörde samma grupp och i samband med detta skrevs också beskrivningar av artiklarnas 

data. Syftet med denna typ av gruppering är att underlätta analysen (Whittemore & Knafl, 

2005). Grupperingen gjordes i enlighet med de anvisningar och beskrivningar av metoder 

som finns i bilaga A. I bilaga B visas identifikationen och grupperingen av de utvalda 

artiklarna baserat på deras metod samt urvalsmetod. Detta utfördes i enlighet med 

Whittemore och Knafl (2005) metod för gruppering under datareduktionfasens. 
 

I dataanlysens andra steg, datavisualiseringen, sammanfattades informationen som samlats in 

och sammanställdes (Whittemore & Knafl, 2005). Denna sammanställning av data kan 

visualiseras eller uppvisas i form av en graf, tabell eller ett diagram. I denna litteraturstudie 

presenteras visualisering av data med en tabell, se bilaga B. Genom att visualisera data 

klargörs och underlättas avläsningen av informationen för läsaren vilket i sin tur simplifierar 

möjligheten till att jämföra datan (Whittemore & Knafl, 2005). 
 

I det tredje steget, datajämförelsen, påbörjades en jämförelse av de olika data som 

presenterats i steg 2 (Whittemore & Knafl, 2005). Under detta steg påbörjades en 

identifiering av mönster mellan olika insamlade primärkällor där likheter och skillnader 

noterades under processens gång. I datajämförelsen grupperades artiklar som uppvisade 

liknande data tillsammans och dessa likheter färgkodades med hjälp av färgpennor 

(Whittemore & Knafl, 2005). Utöver detta färgkodades artiklarna på programmet Zotero 

(https://www.zotero.org/) samt kommenterades relevant innehåll med hjälp av 

anteckningarna på applikationen.  
 

Den sista fasen var slutsatsen och verifikationen, i denna fas motiverades och redogjordes 

olika analyser (Whittemore & Knafl, 2005). I slutfasen var det väsentligt att inte utesluta, 

selektivt analysera eller identifiera data för att främja en bred och verklighetstrogen 

presentation av data (Whittemore & Knafl, 2005). Detta främjades genom en metod och 

resultatdiskussion, där det vidare diskuterades kvaliteten av de fynd som återfanns i 

artiklarna. 

 

https://www.zotero.org/
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Figur 1. Whittemore och Knafls (2005) beskrivning av dataanalysprocessen. 

  

Forskningsetiska överväganden 

 

Forskningsetik behandlar etiska aspekter i samband med forskning (Helgesson, 2015). En 

grundläggande del av forskningsetiken är diskussionen kring hur forskning bedrivs på ett sätt 

som anses etiskt korrekt, samt vad som anses etiskt att bedriva forskning på. De etiska frågor 

som diskuteras kan till exempel vara om forskningen gynnar patienterna, eller om det är 

acceptabelt att forska på individer som inte kan föra sin egen talan till exempel barn eller 

personer med vissa former av funktionsvariationer (Helgesson, 2015). 

 

Helsingforsdeklarationen är stiftad av World Medical Association (WMA, 2022) och lyfter 

olika typer av etiska förhållningsprinciper för studier involverade och utförda på människor. 

Stiftelsen redogör för de krav som studier måste uppnå för att få forska inom valt område 

däribland kravet att redovisa för potentiella etiska dilemman. I Helsingforsdeklarationen 

beskrivs det att ett forskningsarbete endast får utföras om det gynnar människor och kan bidra 

till att utveckla vården till det bättre (WMA, 2022). För att handla i enlighet med 

Helsingforsdeklarationen undersöktes det i denna studie om ämnet som valdes skulle bidra 

till utvecklingen av vården. Detta bekräftades av att flertalet studier som inkluderades i 

artikeln uttrycker ett behov av utveckling inom ämnet pediatrisk palliativ vård. Forskarna har 

även en skyldighet att främja deltagarnas autonomi och integritet (WMA, 2022). I denna 

studie var målet att upprätthålla en god forskningsetik och detta gjordes primärt genom att 

endast involvera artiklar som fått ett etiskt godkännande. 

 

För att ett arbete ska bedömas vara forskningsetiskt behöver studien upprätthålla den 

forskningsetiska lagen om information och samtycke (Etikprövningsmyndigheten, u.å.; Lag 

om etikprövning av forskning som avser människor SFS 2003:460). Vad lagen innefattar är 

vikten av samtycke i den forskningsetiska processen. Samtycket måste vara informerat, vilket 

innebär att personen som deltar i studien får information om studiens syfte samt deras rätt till 

att avsluta sin medverkan i forskningsarbetet när som helst (Lag om etikprövning av 

forskning som avser människor SFS 2003:460). 

 

Denna studie är utförd i enlighet med vad Helgesson (2015) beskriver är en god forskningsed. 

Ett kontrakt formades mellan skribenterna av denna studie där vikten av att utföra ett 

forskningsetiskt korrekt arbete lyfts. Däribland kom de överens om att inget plagiat och 

forskningsfusk skulle förekomma i studien. Utöver detta kontrollerades att inget plagiat 

förekommit genom att studien genomgick en plagiatkontroll i Ourginal. Ytterligare åtgärder 

tagna var att författarna i denna studie refererande enligt American Psychological 

Assosiations (APA, ) referenshanteringssystem som modifierats av Sophiahemmet Högskola 

(Sophiahemmets högskola, 2022). Detta gjordes för att öka trovärdigheten i artikeln genom 

att göra informationsinhämtningen transparent och åtkomlig för läsaren. 
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RESULTAT 

 

Syftet med denna litteraturstudie var att belysa föräldrars upplevelser av att ha ett barn som 

vårdats palliativt och tiden efter dödsfallet. Resultatet är en sammanställning av 17 artiklar av 

främst kvalitativ ansats där tre teman har etablerats med sammanlagt sju underteman. Teman: 

Mötet med den pediatriska palliativa vården, Att släppa taget och Nya föräldraroller. Se 

tabell 3. 

 

Tabell 3. Redovisning av teman respektive underteman 

Huvudteman Underteman 

Mötet med den pediatriska palliativa vården Upplevelser av den pediatriska palliativa vården 

Kommunikation mellan vårdpersonal och föräldrar 

Delaktighet i vården 

Att släppa taget Känslor inför döden 

Att våga ge upp 

Nya föräldraroller Föräldraskapet under sjukdom 

Föräldraskapet och livet efter döden 

 

Mötet med den pediatriska palliativa vården 

 

Mötet med den pediatriska palliativa vården innebär upplevelser av hur den pediatriska 

palliativa vården upplevs, hur kommunikationen fungerar och förälderns roll i vårdteamet. 

Detta huvudtema delas in i tre underteman; Upplevelser av den pediatriska palliativa vården, 

Kommunikation mellan vårdpersonal och föräldrar och Delaktighet i vården. 

 

Upplevelser av den pediatriska palliativa vården 

Föräldrar i en studie berättade att det var viktigt med tidig palliativ vårdplanering som fick 

ändras under tiden i takt med sjukdomens progression (Lotz et al., 2017). Det har rapporterats 

att hälften av föräldrarna i en studie ångrar sitt beslut i den pediatriska palliativa 

vårdplaneringen relaterat till om barnet ska vårdas sin sista tid i livet på sjukhus eller i 

hemmet (Das et al., 2019). Studien visade att de som valt vård på sjukhus ångrade sig mer 

frekvent än de som valt hemmiljön (Das et al., 2019). På sjukhuset fanns nästan inget 

privatliv (Sedig et al., 2020; Verbene et al., 2019). Vårdpersonal kunde komma in i barnets 

rum utan att be om tillåtelse från föräldrarna vilket inte var uppskattat (Sedig et al., 2020). 

Föräldrar berättar 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). Dålig symtomlindring rapporterades 

främst i hemmiljön där inte vårdpersonal fanns tillgänglig dygnet runt (Das et al., 2019). Ett 

av föräldrarnas viktigaste behov var att veta att deras barn var tillräckligt symtomlindrade 

(Bronsema et al., 2022). Enligt Vollenbroich et al. (2016) upplevde 71 procent av deltagarna i 

denna studie god symtomlindring. Majoriteten av föräldrarna i studien kände också att 

vårdpersonalens närvaro bidrog till en mer bekväm miljö och ett lugn i livets slutskede 

(Vollenbroich et al., 2016). Det var även viktigt för föräldrarna att ha någon de kunde ställa 

frågor till som alltid var tillgänglig (Bronsema et al., 2022; Vollenbroich 2016). 
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Enligt Zimmermann et al. (2022) var det viktigt för föräldrarna att få vara hos sitt barn på 

sjukhuset dygnet runt eftersom detta bidrog till att kunna ha en fortsatt god relation till barnet 

trots sjukdomen. I denna studien var det viktigt för föräldrarna med kontinuitet kring 

vårdpersonalen och att det var ett team som vårdade patienten. Det var även viktigt att 

vårdpersonalen pratade om barnet respektfullt och som en människa (Zimmermann et al., 

2022). 

 

Föräldrar upplevde att det som underlättade under sjukhusvistelsen kunde vara att vårdgivare 

visade medkänsla (Arora et al., 2021). Detta kunde vara någon som alltid hälsade på dem 

varje dag eller någon som hittat något att äta till föräldern när de hade kommit dit akut på 

natten. Från vårdpersonalen önskade föräldrarna i denna studien också att de skulle fått mer 

stöd 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 hälften av 

föräldrarna det emotionella stöd de behövde. De som fick sitt behov tillgodosett berättar att 

det kunde vara vårdpersonal som hjälpt dem med att planera begravningen eller ringde och 

följde upp hur de mådde efter dödsfallet. Föräldrarna som inte upplevde detta berättade att 

deras familj inte förstod hur det var att ha förlorat ett barn. En fjärdedel av föräldrarna i 

Gijzen et al. (2016) studie ansåg att de inte fick tillräckligt med socialt stöd, till exempel var 

det svårt att hitta en psykolog som var specialiserad i sorg relaterat till dödsfall. Ungefär en 

femtedel av föräldrarna i studien berättade att de hade fått bristfälligt med information. Ett 

exempel på detta var en förälder som hade fått som tips från vårdgivare att de skulle söka på 

internet om informationen de efterfrågade (Gijzen et al., 2016). Föräldrarna i Vollenbroich et 

al. (2016) studie upplevde att de fick gott stöd av vårdpersonalen relaterat till att ha någon 

som de alltid kunde prata med om deras specifika situation. 

 

I en studie meddelade föräldrar att den personal som var speciellt utbildad i pediatrisk 

palliativ vård och som vårdade personcentrerat var den bästa (Verbene et al., 2019). Dåliga 

erfarenheter från vården kunde vara inget privatliv vid vård på sjukhus samt dåliga 

vårdplaneringar (Verbene et al., 2019). Det kunde också vara dålig koordination och 

kommunikation mellan olika vårdteam (Verbene et al., 2019; Zimmermann et al., 2022). 

 

I en annan studie berättar föräldrarna att de upplevde att det var bristande med uppföljande 

samtal efter att samtal med svåra beslut skett (Brouwer et al., 2021; Lotz et al., 2017). De 

upplevde att de förväntades ta stora och svåra beslut om deras barns vård utan att kunna tänka 

efter och få ställa frågor (Brouwer et al., 2021). Istället önskade de att de fick tid på sig att 

komma på frågor och bearbeta besluten de skulle ta. De önskade även att dessa 

konversationer inte hade personal som inte var väsentlig för samtalet med i rummet (Brouwer 

et al., 2021). 

 

Föräldrar i en studie berättade att de önskade att de fått en inbjudan att få komma och hälsa 

på på sjukhuset där barnet vårdats vid livets slutskede (Björk et al., 2016). För att få träffa 

personalen och vara på avdelningen där barnet vistats. De föreslog att detta skulle ske sex 

månader till två år efter för att stötta sorgeprocessen och låta föräldrarna bearbeta sorgen 

(Björk et al., 2016). 

 

Kommunikation mellan vårdpersonal och föräldrar 

Studier visar att kommunikationen mellan vårdpersonal och föräldrar i den pediatriska 

palliativa vården är bristfällig (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). Föräldrar 
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beskrev att det är viktigt med ärlig och tydlig kommunikation relaterat till sjukdomens 

prognos och vad de skulle vänta 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). 

Föräldrar önskade att kommunikationen av svår information skulle ske empatiskt, ärligt och 

genom öppen kommunikation (Sedig et al., 2020; Sim et al., 2020). Det uppskattades att 

vårdpersonalen var väl förberedd och tog sin tid för dessa konversationer (Zimmermann et 

al., 2022). Flera föräldrar upplevde att vårdpersonal drog sig ifrån att ha de svåra 

konversationerna på grund av ovisshet relaterat till sjukdomens prognos (Brouwer et al., 

2021; Lotz et al., 2017; Sedig et al., 2020; Sim et al., 2020). I dessa fall önskade de mer 

information om sjukdomsförloppet och sjukdomens prognos trots ovisshet (Brouwer et al., 

2021; Lotz et al., 2017; Sedig et al.m 2020; Sim et al., 2020). De meddelade även att de hade 

fått informationen om hur allvarligt barnets tillstånd var och den förväntade livslängden 

väldigt sent, ibland kort innan dödsfallet (Brouwer et al., 2021; Sim et al., 2020).  

 

Föräldrarna beskrev att de inte kände sig förberedda på de svåra konversationerna (Brouwer 

et al., 2021; Lotz et al., 2017). Detta kunde vara på grund av att de ville fokusera på nuet 

(Lotz et al., 2017) eller på grund av att de inte hade fått någon information i förhand om att 

denna konversationen skulle äga rum (Brouwer et al., 2021). Flera föräldrar önskade att det 

fanns en tydlig plan för när fler uppföljande samtal skulle ske för att kunna diskutera deras 

behov och önskemål igen (Brouwer et al., 2021; Lotz et al., 2017).  

 

Medicinsk terminologi kunde vara en barriär i kommunikationen, till exempel ett fall där på 

grund av den medicinska terminologin hade föräldrarna inte förstått att deras barns 

hjärntumör var elakartad (Brouwer et al., 2021). I en annan studie berättade föräldrar att de 

fått tillräckligt med tydlig information om deras barns prognos och förväntade livslängd (Van 

der Geest et al., 2014). 

 

Delaktighet i vården 

Besluten som tas i vården av ett barn deltar föräldrarna 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). I flera studier beskrev föräldrar att de inte kände sig tillräckligt 

delaktiga i barnets vård (Brouwer et al., 2021; Lotz et al., 2017; Sedig et al., 2020; Sim et al., 

2020). Det kunde vara så att de inte blev respekterade i deras val av hur vården skulle 

fortsätta för att vårdpersonalen tyckte annorlunda (Brouwer et al., 2021; Lotz et al., 2017; 

Sedig et al., 2020; Sim et al., 2020). Föräldrar beskrev att de kände sig obekväma i situationer 

där vårdpersonal eller närstående inte höll med om de medicinska besluten som tagits och att 

vårdpersonalen såg det som en okunskap om sjukdomstillståndet (Sedig et al., 2020).  

 

Föräldrar kunde också känna att de inte sågs som experter på deras barns tecken av att de 

hade symtom såsom smärta och då inte sågs som jämlika vårdare med vårdpersonalen (Arora 

et al., 2021; Brouwer et al., 2021; Sim et al., 2020; Zimmermann et al., 2022). Flera föräldrar 

i en studie beskrev att de svåra besluten skulle tas av vårdpersonal och föräldrarna 

tillsammans. I dessa situationer upplevde föräldrarna att de lämnades ensamma i det riktiga 

beslutet när vårdpersonalen inte kunde basera beslutet på medicinen (Zimmermann et al., 

2022). En studies deltagande föräldrar berättade att de kände sig respekterade i de medicinska 

beslut de tagit (Van der Geest et al., 2014). De kände sig också hörda i sina åsikter om 

patientens vård (Van der Geest et al., 2014). I en annan studie berättade föräldrarna att de 

rekommenderade andra föräldrar att göra de medicinska besluten utifrån vad som känns rätt 

(Sim et al., 2020). 
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Att släppa taget  

 

Att släppa taget beskriver föräldrarnas känslor inför att deras barn kommer att dö samt hur 

känslor och tankar påverkar de livspåverkande besluten. Temat delas in i två underteman; 

Känslor inför döden och Att våga ge upp.  

 

Känslor inför döden  

Föräldrar beskrev att trots att de visste om den dåliga prognosen så kunde de inte förstå att 

deras barn skulle dö (Björk et al., 2016; Mack et al., 2020; Nafratilova et al., 2018; Verbene 

et al., 2019; Wang et al., 2019). I vissa fall kunde föräldrar känna att barnet ville skydda 

föräldern genom att hålla hoppet uppe och vissa kände att barnet bad om tillåtelse att få dö 

(Björk et al., 2016). Flera föräldrar kände att det var viktigt att känna hopp (Bronsema et al., 

2022; Lotz et al., 2017; Nafratilova et al., 2018; Wang et al., 2019). Detta genom att påminna 

om att de sista dagarna kommer bli bra och att de fortfarande kan var bra föräldrar den sista 

tiden (Lotz et al., 2017). Andra vände sig till religion och litade på att gud skulle ta hand om 

deras barn (Nafratilova et al., 2018; Wang et al., 2019). Vissa kunde också hoppas på att ett 

mirakel skulle ske och att barnet skulle bli friskt (Nafratilova et al., 2018; Wang et al., 2019).  

 

Tankar kring att föräldrar inte ska leva längre än sina barn var vanliga (Verbene et al., 2019). 

Känslor som ångest över att förlora sitt barn upplevde föräldrarna varje dag. Ångesten blev 

djupare när vårdpersonal indikerat en progression av sjukdomen. På grund av denna ångest 

blev föräldrar känsliga för minsta lilla signal av att barnet blivit sämre och gjorde allt för att 

skydda barnet mot försämring till exempel genom att skydda mot bakterier och virus. De 

kunde även försöka hantera ångesten genom att lägga tid på att försöka hitta 

behandlingsalternativ och att ta hand om barnet på bästa möjliga sätt. Denna tiden kunde 

också ge föräldrar en känsla av att inte ha kontroll på grund av ovissheten kring när barnet 

skulle dö. För vissa fanns det ett hopp om att barnet skulle dö plötsligt så att besluten kring 

att sluta kurativ behandling inte skulle behöva tas (Verbene et al., 2019). Enligt Bronsema et 

al. (2022) studie var alla föräldrars viktigaste behov att få möjlighet att säga hejdå till sitt 

barn och få vara med vid dödstillfället. 

 

Att våga ge upp 

Föräldrar kände motstridiga känslor till de livsförlängande beslut som tagits (Björk 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 känna att de inte gjort allt för att barnet skulle överleva 

och att de inte pressat vårdpersonal tillräckligt för att fortsätta med behandlingen (Björk et al., 

2016; Sedig et al., 2019; Sim et al., 2020; Verbene et al., 2019). De kunde också känna ånger 

över att de fortsatt med kurativ behandling vilket lett till stort lidande för barnet och att de 

istället skulle gett upp tidigare (Björk et al., 2016; Mack et al., 2020; Sedig et al., 2019; Sim 

et al., 2020; Verbene et al., 2019; Wang et al., 2019). Föräldrar beskrev att dessa beslut togs 

utifrån att de ville ha kvar sitt barn så länge som möjligt samtidigt som att de inte vill se sitt 

barn lida (Björk et al., 2016; Sim et al., 2020; Verbene et al., 2019; Wang et al., 2019). 

Besluten relaterat till fortsatt kurativ vård eller ej ömkade stor stress för föräldrarna eftersom 

de visste att barnet skulle dö samtidigt som de ville ha så lång tid som möjligt med sitt barn 

(Björk et al., 2016; Verbene et al., 2019). Vissa föräldrar kunde känna att de dödade sitt barn 

när de tog beslut om att avsluta viss livsuppehållande behandling, till exempel ventilation, 

och önskade att inte behöva ta dessa beslut (Zimmermann et al., 2022). Andra föräldrar 

behövde övertyga sig själva om att barnet skulle ha det bättre i himlen eller att det fanns ett 

öde som var förutbestämt och att det därför var meningen att barnet skulle dö (Wang et al., 

2019). 
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Nya föräldraroller 

 

Temat Nya föräldraroller avser att beskriva hur föräldraskapet påverkas och förändras av att 

ha ett sjukt barn. I sjukhusmiljön och i närvaro av sjukdom förändras möjligheterna för att 

uppfostra och andra problem uppkommer. Detta tema delas in i två underteman; 

Föräldraskapet under sjukdom och Föräldraskapet och livet efter döden.  

 

Föräldraskapet under sjukdom 

Flera föräldrar kände att det var viktigt att prata med barnet om döden (Björk et al., 2016; 

Lotz et al., 2017; Sim et al., 2020). Det var även viktigt att lyssna på barnets egna önskemål 

och behov trots att de själva inte kunde ta egna beslut om vården (Lotz et al., 2017; Sim et al., 

2020; Wang et al., 2019). Föräldrar kände också att de behövde mer stöd och vägledning i 

hur de skulle prata med barnen och syskonen om döden (Brouwer et al., 2021; Wiener et al., 

2019). I en studie berättade föräldrar att de inte kände sig förberedda på sitt barns medicinska 

behov vid livets slutskede (Wiener et al., 2019). De meddelade även att de inte alls kände sig 

förberedda på hur de skulle adressera sitt barns emotionella behov under samma tid (Wiener 

et al., 2019). Känslor av skuld relaterat till om föräldern hade gjort något som kunnat bidra 

till sjukdomen var vanligt bland föräldrarna (Sedig et al., 2019; Sim et al., 2020). Skulden 

kunde också bero på om de hade kunnat göra något tidigare för att sjukdomsförloppet inte 

skulle bli som det blev (Sedig et al., 2019; Sim et al., 2020). Detta kunde till exempel vara att 

ha lagt märke till symtom och dess mönster tidigare (Sim et al., 2020).  

 

När barnet hade blivit sjukt kunde känslor av hur föräldraskapet hanterats innan komma upp 

(Sim et al., 2020). Föräldrar kunde känna stor ånger till hur de uppfostrat barnet strikt innan 

sjukdomen och fokuserat på arbetet eller karriären mer än på sitt barn (Sim et al., 2020). De 

kunde även känna att de misslyckats helt med sin föräldraroll (Björk et al., 2016). Minnen 

från hur de tidigare behandlat barnet orättvist kunde bli smärtsamma (Sim et al., 2020).  

 

Efter sjukdomsdebuten blev det istället mer viktigt att uppfylla alla önskningar barnet hade 

(Sim et al., 2020; Wang et al., 2019). Nu blev karriären och arbetet inte viktigt utan allt fokus 

hamnade på det sjuka barnet (Sim et al., 2020). Detta ledde till att föräldrarna kunde känna 

ånger relaterat till de behov från syskonen som blivit negligerade (Sim et al., 2020). 

Föräldrarna beskrev att de tyckte det var viktigt att finnas där för barnet och ta ansvar över 

barnets mående vilket gav dem en känsla av att vara av värde för barnet trots den komplexa 

situationen (Verbene et al., 201; Zimmermann et al., 2022). När svåra beslut skulle tas var det 

vanligt att föräldrarna hamnade i konflikt med varandra om vilket beslut som var rätt (Wang 

et al., 2019). I livet på sjukhuset kunde andra problem uppstå såsom finansiella och praktiska 

problem (Arora et al., 2021). Till exempel såg föräldrar att det var svårt med parkering på 

sjukhusområdet och hur de skulle kunna laga middag. De kunde uppleva att vårdpersonalen 

inte förstod att detta påverkar föräldrarna och de önskade stöd i hur de skulle hantera denna 

finansiella situation (Arora et al., 2021). 

 

Barnets beteenden som kunde visa på karaktär var viktigt eftersom det stärkte barnets och 

förälderns relation (Verbene et al., 2019). Detta eftersom föräldern lärde känna barnets 

växande personlighet (Verbene et al., 2019). När barnet blev mer sjukt blev det svårare för 

föräldern och barnets relation (Björk et al., 2016; Verbene et al., 2019). I takt med att barnet 

blev sjukare och interaktionen mellan dem blev svårare var inte personligheten lika synlig 

vilket resulterade i att föräldrarna upplevde att vårda barnet som svårare (Verbene et al., 

2019).  
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Under hela sjukdomsförloppet behövde föräldrarna anpassa sina mål utefter sjukdomens 

progression vilket kunde ge dem sorg (Verbene et al., 2019). Enligt Mack et al. (2020) var det 

92 procent av föräldrarna vars mål var att barnet skulle bli friskt. Det var 79 procent som 

berättade att ett av deras mål var att förlänga livet och 64 procent som sa att ett av målen var 

att behålla livskvalitet (Mack et al., 2020). Ett exempel på att anpassa sina mål kunde vara att 

behöva släppa sin önskan om att få ha ett normalt och friskt familjeliv (Verbene et al., 2019). 

De kunde uppleva att deras liv var på paus och att det inte fanns någon tid över för att kunna 

utveckla sitt eget liv (Verbene et al., 2019). Det var svårt att hantera resten av livet såsom 

arbetet, familjen och syskon (Arora et al., 2021). Under sjukdomen var det vanligt för 

föräldrarna när de väl accepterat att deras barn kommer att dö att fokusera helt på barnets 

livskvalitet den sista tiden (Mack et al., 2020; Wang et al., 2019).  

 

Föräldraskapet och livet efter döden 

Föräldraskapet slutar inte vid döden utan en förälder i en studie berättar att hon under en 

längre tid vid livets slutskede skyddat barnet mot obehag och emotionell smärta (Björk et al., 

2016). Efter dödsfallet hade hon svårt att stänga av instinkten att skydda sitt barn och blev 

orolig över att barnet skulle ramla när kroppen blev lämnad ensam av vårdpersonalen.  

Föräldrar har beskrivit att förlora ett barn som att ha en mörk och våt filt över sig. 

Sorgeprocessen gjorde att filten blev blöt och tung i perioder och lite torrare i andra. Precis 

efter dödsfallet upplevde föräldrarna att det var omöjligt att sörja. Det kom inga tårar och de 

hade svårt att känna känslor överhuvudtaget. Sorgen kom sedan i vågor där det ibland var 

mer sorg och ibland lite mindre och där denna kunde vara paralyserande. För att jobba 

igenom sorgen kunde vissa trycka bort sina känslor och vara konstant sysselsatta. Andra 

kunde träffa familjer de träffat på sjukhuset eller vila i att inte göra något alls. Flera föräldrar 

kände också ett behov av att ett antal veckor efter dödsfallet få träffa vårdpersonalen som 

vårdat barnet i livets slutskede. Efter dödsfallet var den största sorgen fysisk och en stor 

saknad efter till exempel barnets doft eller röst. Föräldrar berättade att frågan om hur många 

barn de hade blev ångestladdad och de fick dåligt samvete om de inte inkluderade sitt döda 

barn. Samtidigt ville de inte göra den som frågat obekväm genom att prata om sitt döda barn. 

Det tog flera år att se en annorlunda framtid än vad de tidigare sett och de kunde trots detta 

inte acceptera sitt barns död. Med tid kunde föräldrarna ha ett mer fungerande liv men sorgen 

var ändå alltid kvar (Björk et al., 2016). Om den palliativa vården varit tillräcklig med god 

kommunikation, föräldrars delaktighet och symtomkontroll av barnet så är den långvariga 

sorgen inte lika stor (Van der Geest et al., 2014). Efter döden har föräldrarnas prioriteringar i 

livet förändrats (Björk et al., 2016; Sim et al., 2020). Flertalet föräldrar gick ner i arbetstid, 

pengar blev mindre relevant och eftersträvansvärt. Familjen blev den största prioriteten 

eftersom de blivit påminda om att tiden gick fort och livet kunde ta slut oväntat (Björk et al., 

2016; Sim et al., 2020). 
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DISKUSSION  

Resultatdiskussion  

 

Denna litteraturstudies syfte var att belysa föräldrars upplevelser av att ha ett barn som 

vårdats palliativt samt tiden efter dödsfallet. För att besvara detta syfte inkluderades totalt 17 

originalartiklar i resultatet. Resultatet delades in i tre teman; Mötet med den pediatriska 

palliativa vården, Att släppa taget och Nya föräldraroller. I resultatet påvisades att 

föräldrarna upplevde ett missnöje med den pediatriska palliativa vården som ett resultat på 

bland annat en bristande kommunikation. Resultatet visade även att föräldrar kände ånger och 

skuld berörande det livspåverkande beslutsfattandet. Under resultatdiskussionen jämförs 

resultatet med bakgrunden, nya artiklar samt utvald teori. 

 

I resultatet påvisades kommunikation vara en central faktor som påverkade föräldrarnas 

upplevelse av den pediatriska palliativa vården, något som även Travelbee lyfter (Kirkevold, 

2000). I denna studie presenterade utvalda artiklar i resultatet framförallt negativa upplevelser 

av vårdtiden där föräldrar beskriver en bristande kommunikation och dålig kontinuitet i 

vården. I bakgrunden liksom i resultatet beskrivs vikten av kontinuitet inom det 

multidisciplinära teamet för att främja en god upplevelse av den pediatrisk palliativa vården 

(Wolfe, 2011). Vidare beskrivs även kontinuitet bidra till en bättre livskvalitet då patienten 

och närstående får en god relation till vårdgivaren (McCaffrey et al., 2016). I en studie av 

Hendricks-Ferguson et al. (2015) presenterades det att sjuksköterskor upplevde svårigheter i 

kommunikationen med närstående då det var oklart vad som redan förmedlats till föräldrarna. 

Detta bekräftas av Akard et al. (2019) som förklarar att detta bidrog till en osammanhängande 

kommunikation. Vidare beskrevs kommunikationen mellan sjuksköterskan och föräldrarna 

som bristfällig där föräldrarna inte kände sig tillräckligt informerade på grund av att 

information rörande barnets sjukdomstillstånd inte förmedlats (Akard et al., 2019). Ett fynd 

som även beskrevs i denna studies resultat är att det strävas efter en öppen kommunikation 

kring patientens sjukdomstillstånd och prognos med föräldrarna men vårdgivare känner att de 

inte har fått rätt eller tillräckligt med utbildning för att kunna hantera sådana samtal (Akard et 

al., 2019). Liksom i resultatet beskriver Akard et al. (2019) att vårdgivaren kan dra sig från 

att starta konversationen på grund av tidsbrist, en rädsla för att förstöra föräldrarnas hopp 

eller på grund av ovisshet kring patientens prognos eller diagnos.  

 

Travelbee beskriver i sin teori om omvårdnadens mellanmänskliga aspekter att 

kommunikationen ska anpassas efter den individ som vårdgivaren möter för att bidra till det 

bästa möjliga utfallet (Kirkevold, 2000). I teorin beskrivs även vikten av att se patienten som 

mer än sin diagnosen (Kirkevold, 2000). Detta bekräftas även av Weaver et al. (2021) som 

beskriver att föräldrar upplever kommunikationen som god när vårdgivare tagit hänsyn till 

föräldrarnas roll och relation till deras barn. Das et al. (2021) lyfter att föräldrar sett 

kommunikationen som bra när vårdgivaren funnits där för att svara på frågor. Grahn och 

Gard (2008) beskriver även att vårdpersonalens tillgänglighet bidrar till en förhöjd känsla av 

trygghet och sammanhang. Vidare beskriver Mitchell et al. (2022) att kommunikationen 

skulle främjas av att vårdgivarna lyssnar på föräldrarna för att höra det de förmedlar och inte 

bara för att lyssna. Precis som Mitchell et al. (2022) och litteraturstudiens resultat beskriver 

Travelbeee (Kirkevold, 2000) vikten av att lyssna på föräldrarna. I teorin om 

mellanmänskliga aspekter beskrivs människan som unik och en utav de skillnader som finns 

mellan människor är språk och kultur. Mitchel et al. (2022) identifierar även dessa kulturella 

skillnader hos vårdtagarna och menar att genom att ha vetskap om de kulturella skillnaderna 
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och anpassa mötet därefter ska vårdgivaren kunna främja ett bättre vårdmöte, något som stöds 

av Travelbees teori då individanpassat vårmöte lyfts som något eftersträvningsvärdt 

(Travelbee, 1971). Precis som Travelbee (1971) beskriver, lyfter Das et al. (2021), att 

vårdpersonal skulle behöva utbildning om döden och det palliativa mötet.  

 

Travelbee beskriver att för att främja ett gott bemötande mellan vårdgivaren och vårdtagaren 

ska kommunikationen individanpassas då bemötandet formar vårdtagarens upplevelse av 

vården (Kirkevold, 2000). Janvier et al. (2014) beskriver samma fynd som visar att 

informationen förmedlades kan vara lika viktigt som informationen som anges. Ett exempel 

på ett kommunikativt hinder som resultatet beskriver var ordvalet, där vårdpersonal använt 

sig av medicinska termer vilket resulterat i att föräldrarna missuppfattat informationen. I 

Janvier et al. studie presenteras flertalet olika kommunikativa förbättringsåtgärder. 

Sjuksköterskan eller annan vårdpersonal ska ha förmågan och vara förberedda på att hålla i 

svåra samtal, det var även viktigt att vårdpersonalen tilltalar barnen vid namn under 

konversationer (Janvier et al., 2014). Att tilltala vårdtagaren vid namn istället för patienten 

beskriver Travelbee (Kirkevold, 2000) motverkar en generalisering av patienten och dess 

upplevelser. I resultatet stöddes bakgrundens fynd rörande vikten av vårdteamets samarbete i 

relation till kommunikationen samt hur vårdgivaren formulerar sig (Regionala cancercentrum 

i samverkan, 2021b; Wolfe, 2011).  

 

I resultatet påvisas det att föräldrar ibland inte fått delta i barnets vård och att deras 

bedömningar av barnets tillstånd inte tagits seriöst av vårdgivarna. Detta kunde bidra till 

framtida problem när barnet skulle vårdas hemma och föräldrar skulle bli de primära 

vårdgivarna (Hill et al., 2018). Hill et al. (2018) beskriver vikten att låta föräldrarna vara mer 

delaktiga i barnets omvårdnad. Detta var för att möjliggöra att föräldrarna skulle vara insatta i 

barnets vårdbehov innan barnets hemgång (Hill et al., 2018). Wang et al (2018) lyfte att både 

föräldrarna och barnen upplever mer stress när föräldrarna inte fått delta i vården. 

 

Hopp underlättade såväl som försvårade beslutsfattandet för föräldrar då hoppet underlättade 

hanteringen av situationen men kunde också bidra till lidande för barnet eftersom föräldrarna 

valde att fortsätta behandling (Reder & Serwint, 2009). I resultatet presenterades det att 

hoppet kunde grunda sig i känslor och religion, där vissa föräldrar vände sig till gud för att 

finna svar. I en annan studie beskrivs föräldrarnas hopp som något anpassningsbart som 

förändras med barnets tillstånd (Janvier et al., 2014). Dessa förväntningar förändras med 

tiden men synen på föräldraskapet kan ses som orealistiskt till en början (Sanders et al., 

2021). Alla föräldrar hoppas på att graviditeten ska resultera i ett friskt barn men vad som 

anses vara friskt kan sedan förändras under sjukdomsutvecklingen (Janvier, 2014). Detta 

beskrevs även i resultatet då föräldrar fått se över sina drömmar om ett normalt familjeliv 

efter sjukdomen. Efter att barnet diagnostiserats med en svår sjukdom beskriver föräldrarna 

att de hoppas på att barnet ska överleva sjukdomen oavsett om detta resulterar i att barnet får 

funktionsnedsättningar (Janvier, 2014). I resultatet lyfts det att till skillnad från Reder och 

Serwints (2009) fynd finner flertalet föräldrar att hoppet var essentiellt för att fortsätta 

framåt.  

 

I resultatet benämndes att finansiella problem kan uppstå för föräldrar, där föräldrarna 

uttryckte att de önskat mer stöd från hälso- och sjukvården. Samma upplevelse beskrivs i en 

studie av Boyden et al. (2022). Bland de vanligaste ekonomiska orosmomenten som föräldrar 

berättade om var att kunna betala hyror och lån i tid (Boyden et al., 2022). Upplevelsen av 

finansiella problem påvisas i resultat och i studien av Boyen et al. (2022). I föreliggande 

litteraturstudie diskuterade skribenterna vilken typ av finansiellt stöd som föräldrarna skulle 
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kunna erbjudas och kom fram till att stöd av parkering och matkostnader skulle kunna vara 

ett sånt bidrag från vården som skulle underlätta föräldrarnas stress relaterat till deras 

finansiella situation. Vidare kan upplevelsen och det psykiska lidandet till följd av den 

ekonomiska sårbarheten skilja sig mellan länder då kostnaderna för hälso- och sjukvård är 

olika mellan olika länder. 

 

Studier från flertalet länder presenterades i resultatet som alla beskriver ett stort missnöje 

med den pediatriska palliativa vårdens kvalitet. I Sverige finns ingen etablerad pediatrisk 

palliativ vård som kan vara ett resultat av den låga barnadödligheten (Regionala 

cancercentrum i samverkan, 2021a). Trots att information om palliativ vård går att inhämta 

från den vuxna palliativa vården kan den kunskapen inte nödvändigtvis helt appliceras på 

pediatrisk palliativ vården (Groh et al., 2014; Mellor & Hain, 2010). Detta är på grund av att 

livets slutskede upplevs annorlunda för närstående och patienter i den pediatriska palliativa 

vården jämfört med den vuxna palliativa vården. Detta resulterar i en kunskapsbrist 

berörande den palliativa vården för barn (Groh et al., 2014; Mellor & Hain, 2010). Vid 

jämförelse med en studie utförd i USA påvisades det att väletablerad pediatrisk palliativ vård 

bidrar till en ökad positiv vårdupplevelse för föräldrar samt främjar en personcentrerad vård 

(Rogers et al., 2021). Dock uppvisar samma studie att USA, trots att de har fler pediatriskt 

palliativa vårdenheter, har bristande vårdkvalitet som ett resultat av att vårdenheter inte följer 

de nationella riktlinjer och förhållningssätt som finns (Rogers et al., 2021). I denna 

litteraturstudie presenterades artiklar vars slutsats var att vårderfarenheter var till en majoritet 

negativa samt att det finns ett stort behov av utveckling inom den pediatriska palliativa 

vården. Dock uppvisar Roger et al. (2021), precis som tidigare fynd, att trots detta finns det 

en stor variation mellan kvaliteten på den palliativa pediatriska vården även i Storbritannien. 

Detta trots att Storbritannien har en mer utbredd pediatrisk palliativ vård med fler än 50 barn 

och ungdomshospice (Gibson-Smith et al., 2021) i jämförelse med USA som har fyra stycken 

barn (Adrien, 2017) och Sverige som har en (Barncancerfonden, 2017). I resultatet 

presenterades också en studie av Van der Geest et al. (2014) som lyfter positiva upplevelser 

med den pediatriska palliativa vården och därför motsätter sig tidigare negativa fynd. Dock 

kan kredibiliteten och reliabiliteten av detta motsägande fynd inte garanteras då en majoritet 

av artiklarna visar den motsatta slutsatsen. Vidare diskuterades under denna litteraturstudie 

att Van der Geests et al. (2014) slutsats troligen enbart är giltig i det specifika studiefallet och 

kan inte generaliseras.  

 

Föräldrarna fick under sjukdomsprocessen fatta flertalet tunga beslut då det var föräldrarna 

som representerade barnet (Bužgová & Páleníková, 2015). I resultatet såväl som bakgrunden 

beskrivs vikten av att inkludera barnens önskemål och åsikter i beslutsfattandet (SFS 

2014:821). Beslutsfattandet skedde med hjälp av angiven information och känslor, då 

föräldrarna använde både hjärnan och hjärtat för att fatta ett beslut beskriver Janvier et al. 

(2014), något som resultatet även lyfter. Liksom i resultatet beskriver Janvier et al. (2014) i 

sin artikel att föräldrar känner skuld och ångest relaterat till beslutsfattandet av 

livsuppehållande beslut. Resultatet beskrev känslan av skuld som vanlig hos föräldrar när de 

blickade tillbaka på tidigare beslut som fattats relaterat till att fortsätta kurativ behandling. 

Föräldrar upplevde även ångest över att vara en bra förälder till både de barnet som har en 

palliativ sjukdom och till eventuella syskon. Denna känsla och önskan att vara en bra 

förälder identifierar även Weaver et al. (2021) i sin studie. Weaver et al. utvecklar detta 

genom att beskriva att det som definieras som att vara en bra förälder är subjektivt och 

relativt till relationen mellan barnet och föräldern. Hur föräldrarna identifierar föräldraskapet 

är inte bara en avspegling av den relation som de har till sitt barn och formas även av 

kulturella aspekter och samhällets normer. Detta kunde även identifieras i resultatet då 



26 

föräldrars upplevelser beskrivs olika. Något som även förväntas utifrån Travelbees teori, då 

människors upplevelser och känslor är unika och olika (Travelbee, 1971). En annan studie 

påpekar att andra moment som kan bidra till negativa känslor som ångest hos föräldrarna kan 

vara en avbruten kommunikation (Akard et al., 2019). Travelbee (Kirkevold, 2000) beskriver 

att sjuksköterskan ska anpassa vården efter patienten för att främja en individanpassad vård. 

Vidare kan föräldrarnas ångest ses som ett lidande som sjuksköterskan ansvarar för att lätta 

samt främja ett värdigt lidande. Travelbee beskriver därför att det är av stor vikt att 

kommunicera med båda föräldrarna och barnen för att veta hur ett värdigt slut kan uppnås 

(Kirkevold, 2000). I resultatet påvisas även att föräldrarna vill diskutera döden och hur ett 

värdigt slut kan se ut med barnet. 

 

Janvier et al (2014) och bakgrunden i denna studie beskriver dödsfallet som något 

oberäkneligt och plötsligt (Regionala cancercentrum i samverkan, 2021a). Därför finns det 

inte alltid tid att förbereda föräldrarna inför döden (Janvier m.fl., 2014). Enligt ICN (2021) 

ska föräldrar få information om döden i rätt tid. Dock påvisar resultatet att flertalet föräldrar 

upplever att de fått informationen för sent. Eftersom vårdgivare är etiskt skyldiga att prata 

med patienten och närstående om palliativa behandlingsalternativ och sjukdomstillståndet är 

det väsentligt att dessa konversationer tas (Akard et al, 2019). Precis som i resultatet förklarar 

Janvier et al. (2014) att beslutet att avsluta behandling är svårt för föräldrar där de upplever 

att det är som att ge upp. Vidare förklarar Mack et al. (2021) att föräldrar i syfte att få mer tid 

och av rädsla för att släppa taget om sitt barn fortsätter leta efter kurativa 

behandlingsalternativ snarare än att påbörja en palliativ behandling. Samma fynd beskriver 

Reder & Serwint, (2009). Resultatet beskriver även att föräldrar känner sig kluvna då de vill 

ha så mycket tid som möjligt med sina barn samtidigt som de vill skona dem smärtan som 

sjukdomen innebär. Föräldrar och anhöriga kan försöka rationalisera uppkomsten av 

sjukdomen men finner sällan ett svar vilket resulterar i en känsla av orättvisa (Kirkevold, 

2000). Detta bidrar därför till ett stort emotionellt lidande (Kirkevold, 2000). I resultatet 

presenteras föräldrars syn på att avsluta behandlingen och svårigheterna med detta moment. 

Föräldrar beskriver att avsluta behandling kändes som att döda sitt barn eftersom det ofta var 

deras eget val att avsluta behandling. 

 

Metoddiskussion  

 

Syftet med metoddiskussionen är att genom en redovisad utvärdering av studiens metod bidra 

till att främja en högre reliabilitet inom studien (Kristensson, 2014). För att uppnå detta ska 

därför metoddiskussionen lyfta både för- och nackdelar med studiens valda metod.  

I denna studie valdes metoden icke systematisk litteraturstudie då det var den metod som 

lämpade sig bäst för att skapa en studie som besvarade valt syfte under det begränsade 

tidsrummet (Kristensson, 2014). Litteraturstudier är ett vanligt val av metod inom hälso- och 

sjukvården då det möjliggör en sammanställning av redan befintlig relevant information inom 

ämnet som underlättar appliceringen av informationen (Kristensson, 2014). Begränsningen 

med detta metodval är att metoden inte utförs helt i enlighet med hur en systematisk 

litteraturstudie ska utföras vilket kan göra att en god kvalitet inte alltid kan garanteras 

(Kristensson, 2014). Däremot utesluter detta inte att studien har reliabilitet förklarar 

Kristensson, då en icke-systematisk litteraturstudie kan utföras systematiskt. Vidare kan 

skillnaden mellan en icke systematisk och en systematisk litteraturstudie beskrivas vara att 

den icke systematiska studien inte uppförs till fullo systematiskt, detta innebär att studien kan 

i helhet vara systematiskt utförd och att studien i mindre moment avvikit från den 
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systematiska metodens riktlinjer. I denna litteraturstudie har datainsamlingen varit det som 

skilt sig mest från den typiska systematiska litteraturstudien och detta gjordes därför att 

arbetstiden varit begränsad. Kristensson beskriver även att i icke systematiska 

litteraturstudier, liksom systematisk utförda litteraturstudier, krävs en redovisning av studiens 

olika moment vilket i sin tur främjar en ökad trovärdighet i studien (Kristensson, 2014; 

Rosén, 2017). Därför redovisas denna studies fynd genom tabeller, bilagor och 

metoddiskussioner. Redovisningen av information stryker kredibiliteten i studien då läsaren 

själv har möjlighet att utifrån presenterad arbetsgenomgång kunna kvalitetsgranska studien 

(Rosén, 2017). Dock brister denna kredibilitet i den icke systematiska litteraturstudien då 

författarna kan varit selektiva med urvalet vilket i sin tur ger ett vinklat perspektiv på 

resultatet (Rosén, 2017). 

 

Denna studies resultat syftar till att bidra till en utveckling av närstående bemötandet inom 

den pediatriska palliativa vården. Möjligheten att applicera dessa fynd i andra 

vårdsammanhang än den pediatriska palliativa vården är relativt hög då vårdgivaren kan 

bemöta närstående till personer som dött i exempelvis primärvården och psykiatrin. 

Dessutom skulle detta kunna appliceras till viss del inom den vuxna palliativa vården då 

denna studie lyfter ett närståendeperspektiv på kommunikation som kan beröra fler än bara 

föräldrar. Resultatet i litteraturstudien kan dock inte appliceras på möten med patienter som 

inte haft en närstående som dött eftersom artiklarna som inkluderats har ett fokus på döden 

samt dess påverkan på patient och närstående. 

 

I denna studie inkluderades originalartiklar med kvalitativa och retrospektiva metodansatser i 

resultatet samt i resultatdiskussionen. Retrospektiva studier kan vara av kvalitativ såväl som 

kvantitativ ansats, beroende på vad studien studerar. En retrospektiv studie syftar till att 

undersöka valt ämne och dess påverkan i dåtid och i nutid samt sambandet mellan dessa 

(Kristensson, 2014; Polit & Beck, 2020). Detta görs antingen genom en kontrollerad fall- 

eller tvärsnittsstudie. I fallstudier används mätningar baserat på tidigare evidens och i en 

tvärsnittsstudie antas utfallet av skribenterna för studiens nutida situation. Allt detta görs 

innan studiens slutresultat samlats in (Polit & Beck, 2020). Den kvalitativa evidensen kan 

inte bedömas som den kvantitativa då den inte går att mäta och på grund utav dess subjektiva 

natur, detta innebär att det inte finns ett facit på resultatet (Friberg, 2022a). I denna studie har 

artiklar med olika metodansats antagits eftersom en kombination av artiklar med olika 

metodansansater bidrar till en ökad validitet och reliabilitet då de olika metoderna 

kompletterar varandra (Friberg, 2022b) 

 

Östlundh (2022) beskriver insamlingsprocessen av artiklar som pendlande där insamlingen 

sker sporadiskt och därför är dokumentation en essentiell del. Genom att dokumentera de 

olika momenten kan läsaren kontrollera fynden i studien, vilket bidrar till en ökad reliabilitet. 

I enlighet med Östlundh (2022) har sökningarna därför dokumenterats, se tabell 1 och 2. Det 

är fördelaktigt att söka på flera databaser då detta ger en bredare sökning med fler artiklar 

som berör studiens valda syfte. Dock kan inte det uteslutas att samma typ av sökmetod kan 

användas på flera olika databaser (Polit & Beck, 2020). I studien användes en Boolesk 

söklogik där sökningarna efter artiklar gjorts med hjälp av olika söktermer och block 

(Östlundh, 2022). Blocken bildas genom att kombinera flera olika söktermer med synonyma 

betydelser med OR-kompositioner mellan termerna. Den Booleska sökstrategin erbjuder 

frihet inom sökningarna där författarna själva, inom viss mån, får möjlighet att genom 

prövning söka med olika blockkombinationer (Östlundh, 2022). 
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Under datainsamlingen valdes flertalet söktermer. Två termer vars relevans kunde 

ifrågasättas var “perception” och “emotions”, med andra ord uppfattning och känslor. Genom 

att inkludera dem termerna öppnades sökningen upp och gav upphov till fler träffar. 

Termerna känslor och uppfattning kan uppfattas som att de inte svara på denna studies valda 

syfte men i denna litteraturstudie användes de som ett alternativ till söktermen upplevelse. 

Inklusionen av dessa söktermer kunde resultera i att sökningen gav upphov till artiklar som 

inte svarade på syftet. Detta motverkades aktivt under arbetsprocessen genom en diskussion 

och avsiktlig exkludering av artiklar som inte svarade på studiens syfte. 

 

Bortfall är en naturlig del utav en studieprocess och därför kan alla studier antas ha mer eller 

mindre bortfall (Billhult, 2017). I artiklarna som inkluderades i resultatet skiljde sig bortfallet 

något mellan dem. Hur detta bortfall såg ut och vad de berodde på varierade mellan 

artiklarna. Under kvalitetsgranskningen granskades bortfallet och författarna i denna studie 

identifierade att bortfallet skedde under olika moment i artiklarnas process. Billhult (2017) 

beskriver att finns tre större grupper som bortfallet kan delas in i. Det är bortfall, oplanerat 

bortfall och bortfall innan eller under datainsamlingen. Innan datainsamlingen förekommer 

bortfall genom urvalskriterier, därefter under datainsamlingen, detta kan vara att deltagare 

exkluderas då de under studiens process inte längre uppfyller kraven, och slutligen oplanerat 

bortfall, där ingår de bortfall som beror på att deltagare inte längre velat delta i studien. En 

studie med ett stort antal deltagare med ett bortfall på noll deltagare ska ifrågasättas då 

sannolikheten för detta är liten (Bihult, 2017). I denna studie hade en del artiklar mindre eller 

inget bortfall, dock argumenterar författarna i denna studie att de inte påverkat reliabiliteten 

hos artiklarna då deltagarantalet också var litet. Även ett stort bortfall kan påverka 

reliabiliteten och kvaliteten hos en studie (Kristensson, 2014). Framförallt påverkas 

kvantitativa studiers kvalitet av stora bortfall då detta innebär att andelen representanter för 

studieresultatet sjunkit. Anledningarna bakom de oplanerade bortfallen i studier kan bero på 

individuella faktorer och ska därför ifrågasättas och reflekteras av forskarna för att säkerställa 

att detta inte är ett resultat av brister inom studien (Kristensson, 2014). I denna studie 

inkluderades fåtal studier som har stora deltagarbortfall. Författarna i denna litteraturstudie 

har valt att bedöma dessa med hög (I) eller medel kvalitet (II) trots stora bortfall då detta 

argumenteras bero på att valda studiernas syfte varit känsliga. Vidare kan det argumenteras 

för att dessa artiklar bibehåller en god kvalitet eftersom de har en kvalitativ metodansats 

vilket syftat till att lyfta upplevelser. Upplevelser enligt Travelbee (Kirkevold, 2000) är 

individuella och unika och är därför relevanta oavsett hur många deltagare som uttryckt 

dessa. Därför påverkar inte bortfallet kvaliteten eftersom alla dessa upplevelser bör ses lika 

viktiga oavsett antalet deltagare. 

 

En artikel bör redovisa kön och ålder hos sina deltagare för att bidra till ytterligare ett 

analysering perspektiv på resultatet (Billhult, 2017). Under datainsamlingen 

uppmärksammades det i denna studie att en majoritet av föräldrarna som deltog i utvalda 

studier var av kvinnligt kön och det kunde skifta stort mellan åldrarna på de deltagande 

föräldrarna. Genom att redovisa variabler såsom kön och ålder på deltagarna ökar artikelns 

styrka och validitet (Billhult, 2017). Dock kan faktumet att fler kvinnliga åsikter 

representeras bidra till en vinklad syn på perspektivet. Vidare diskuteras varför en majoritet 

av representanterna var kvinnor och detta argumenteras bero på att kvinnor mer frekvent är 

den primära vårdgivaren inom familjen och till barnen.  

 

Flertalet av artiklarna som inkluderades i denna litteraturstudie utfördes i Europa men även 

artiklar från Amerika och Asien inkluderades. Att inkludera studier från olika delar av 

världen kan bidra till styrka i studien då detta gör resultatet mer applicerbart (Andrews, 
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2002). Dock är det relevant att även veta hur studiernas geografi kan bidra till en skillnad i 

normer, kultur och samhällsuppbyggnad som i sin tur kan påverka vården (Andrews, 2002). 

Därför presenteras och diskuteras nationella skillnader och likheter i resultatdiskussionen.  

 

Alla studier ska utföras i enlighet med etiska riktlinjer där författarna i en studie syftar till att 

undvika att såra, utnyttja eller skada deltagarna (Kjellström, 2017). För att säkerställa att en 

studie utförts på ett etiskt korrekt sätt genomgår studier en etisk prövning. Dock har denna 

litteraturstudie inte genomgått en etisk prövning vilket kan påverka den etiska styrkan i 

studien. Dock utesluter detta inte att denna studie inte gjorts i överensstämmelse med de 

etiska riktlinjerna och lagarna. 
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Slutsats 

 

Syftet med denna litteraturstudie var att belysa föräldrars upplevelser av att ha ett barn som 

vårdats palliativt och tiden efter dödsfallet. I resultatet har det påvisats att den pediatriska 

palliativa vården är bristfällig. Föräldrar har upplevt att den pediatriska palliativa vården varit 

bristfällig i kommunikationen där de upplevt att de inte fått informationen i tid eller inte alls. 

Föräldrarna önskade de istället att de fick mer information och uppföljande samtal om barnets 

tillstånd. Det påvisades i resultatet att flertalet föräldrar hade svårt att förstå att deras barn 

skulle dö samt att ta de besluten som kunde resultera i att barnet dog. Under sjukdomen blev 

det svårt för föräldrarna att uppfostra sitt barn och ånger kunde uppkomma relaterat till hur de 

uppfostrat barnet innan. Som ett resultat av sjukdomen kunde föräldrarna få förändrade 

prioriteringar i livet. Dessa kunde vara till exempel att gå ner i arbetstid och att familjen blev 

av större prioritet. Efter dödsfallet var sorgen svårhanterlig och fortsatt närvarande i flera år 

efter dödsfallet. Dessa brister i vården är relevanta att reflektera över för att kunna möta alla 

patienter personcentrerat och utifrån deras enskilda behov vilket överensstämmer med 

Travelbees teori om mellanmänskliga aspekter (Kirkevold, 2000). 

 

Fortsatta studier 

I studiens resultat framkom det att den pediatriska palliativa vården är bristfällig relaterat till 

främst kommunikation och huruvida föräldrars delaktighet respekteras. Det är av intresse att 

fortsätta studier och utbildning av vårdpersonal av kommunikativa åtgärder och delaktighet. 

Det framkom även att oavsett de land som studierna genomförts i och att dessa hade olika 

rutiner och riktlinjer för vården så var den bristande. Till exempel visade en studie att alla 

barnsjukhus i USA inte följer de nationella riktlinjerna som finns och kvaliteten på den 

pediatriska palliativa vården var bristande eller icke existerande (Rogers et al., 2021). Detta 

gör att vidare forskning över hela världen är väsentlig för att få den pediatriska palliativa 

vården bättre och att det inte ska spela någon roll vart patienten vårdas för att få en rättfärdig 

vård av god kvalitet. I datainsamlingen hittades få artiklar från låginkomstländer därför skulle 

det vara av relevans med fortsatta studier relaterat till hur den pediatriska palliativa vården ser 

ut där. 

 

Klinisk tillämpbarhet 

Resultatet i denna litteraturstudie kan med fördel användas för att öka förståelsen för hur 

föräldrars upplevelser av att förlora ett barn. Dessa föräldrar kan dyka upp i alla olika 

vårdsammanhang på olika avdelningar. Därför kan fynden i denna litteraturstudie vara av 

relevans för flera olika vårdprofessioner. Större kunskap om ämnet kan leda till att 

sjuksköterskan har större förståelse för patienten i patientmötet vilket kan få patienten att bli 

mer bekväm och känna sig förstådd. Artiklarna som inkluderats i resultatet kom från Europa, 

Amerika och Asien vilket gör att den kliniska tillämpbarheten är stor då de flesta artiklar 

redogjorde för liknande fynd. Dock så är de flesta artiklarna från höginkomstländer vilket kan 

göra att applicerbarheten på vården i låginkomstländer svår. 

 

Resultatet i denna litteraturstudie har påvisat att om den pediatriska palliativa vården upplevts 

ha god kommunikation och låtit föräldrarna ha stor delaktighet att det varit lägre nivåer av 

långvarig sorg efter dödsfallet. Detta kan tänkas leda till mindre behov av fortsatt vård i till 

exempel psykiatrin vilket i sin tur kan leda till minskade vårdkostnader och då 

samhällskostnader. Dessutom så skulle det kunna minska sjukskrivningar och frånvaro från 

arbete vilket också skulle vara ekonomiskt gynnsamt för samhället. I resultatet har det även 

framkommit att det har varit svårt att hitta rätt typ av expertis inom vården relaterat till att ha 

förlorat ett barn och föräldrar som har önskat mer stöd efter dödsfallet. Detta går i linje med 
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FN:s globala mål agenda 2030 och deras mål att främja psykisk hälsa genom att öka 

möjligheten till behandling. Det finns även ett delmål där FN vill minska den neonatala 

dödligheten, av 1000 levande ska det som mest dö 12 barn. Detta kan leda till att färre 

föräldrar behöver genomgå att deras barn dör men det kan också göra att det blir ett minskat 

behov av ytterligare utveckling inom den pediatriska palliativa vården vilket kan leda till att 

den inte utvecklas. 

 

Författarnas bidrag 

Författarna Elsa Öberg och Sara Banda har i lika stor utsträckning bidragit till delarna i denna 

litteraturstudie. 
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Bilaga A 

Sophiahemmet Högskolas bedömningsunderlag för vetenskaplig klassificering samt kvalitet avseende studier med kvantitativ och kvalitativ metodansats, 

modifierad utifrån Berg, Dencker och Skärsäter (1999) och Willman, Bahtsevani, Nilsson och Sandström (2016). 

KOD OCH KLASSIFICERING VETENSKAPLIG KVALITET 

 I = Hög kvalitet II = 

Medel 

III = Låg kvalitet 

Randomiserad kontrollerad studie/Randomised 

controlled trial (RCT) är prospektiv och innebär 
jämförelse mellan en kontrollgrupp och en eller flera 

experimentgrupper. 

Större väl planerad och väl genomförd multicenterstudie med 

adekvat beskrivning av protokoll, material och metoder inklusive 
behandlingsteknik. Antalet deltagare tillräckligt stort för att 

besvara frågeställningen. Adekvata statistiska metoder. 

 

 
 

* 

Randomiserad studie med få deltagare och/eller för många 

delstudier, vilket ger otillräcklig statistisk styrka. Bristfälligt antal 
deltagare, otillräckligt beskrivet eller stort bortfall.  

Klinisk kontrollerad studie/Clinical controlled 

trial ( CCT) är prospektiv och innebär jämförelse 

mellan kontrollgrupp och en eller flera 
experimentgrupper. Är inte randomiserad. 

Väl planerad och väl genomförd studie med adekvat beskrivning 

av protokoll, material och metoder inklusive behandlingsteknik. 

Antalet deltagare tillräckligt stort för att besvara frågeställningen. 
Adekvata statistiska metoder. 

 

 

* 

Begränsat/för få deltagare, metoden otillräckligt beskriven, 

brister i genomförande och tveksamma statistiska metoder. 

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

Väl definierad frågeställning, tillräckligt antal deltagare och 
adekvata statistiska metoder. 

 
* 

Begränsat/för få deltagare, metoden otillräckligt beskriven, 
brister i genomförande och tveksamma statistiska metoder. 

Retrospektiv studie (R) är en analys av historiskt 
material som relateras till något som redan har 

inträffat, exempelvis journalhandlingar.  

Antal deltagare tillräckligt stort för att besvara frågeställningen. 
Välplanerad och väl genomförd studie med adekvat beskrivning av 

protokoll, material och metoder.  

 
* 

Begränsat/för få deltagare, metoden otillräckligt beskriven, 
brister i genomförande och tveksamma statistiska metoder. 

Kvalitativ studie (K) är vanligen en undersökning 

där avsikten är att studera fenomen eller tolka 

mening, upplevelser och erfarenheter utifrån de 

utforskades perspektiv. Avsikten kan också vara att 

utveckla begrepp och begreppsmässiga strukturer 
(teorier och modeller). 

 

Klart beskriven kontext. Motiverat urval. Väl beskriven 

urvalsprocess, datainsamlingsmetod, transkriberingsprocess och 

analysmetod. Beskrivna tillförlitlighets/ reliabilitetshänsyn. 

Interaktionen mellan data och tolkning påvisas. Metodkritik. 

 

 

* 

Dåligt/vagt formulerad frågeställning. Deltagargruppen är 

otillräckligt beskriven. Metod/analys otillräckligt beskriven. 

Bristfällig resultatredovisning. 

* Några av kriterierna utifrån I = Hög kvalitetet är inte uppfyllda men den vetenskapliga kvaliten värderas högre än III = Låg kvalitet. 
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Bilaga B 

 

Författare 

År (för publikation) 

Land (där studien är 

utförd) 

Titel Syfte Metod 

(design, urval, datainsamling och 

analys) 

Deltagare 

(Bortfall) 

Resultat Typ 

Kvalitet 

Arora, G., Caliboso, M., 

Baird, J., Rusch, R., 

Greenman, J., Obregon, 

D., & Serwint, J. R. 

 

2021 

 

USA 

 

Educational Priorities 

for Providing End-of-

Life Care: Parent 

Perspectives 

Syftet med studien 

var att skapa ett 

handlingsunderlag 

för bemötandet av 

föräldrar som 

anhöriga genom att 

samla information 

om vad 

föräldrarnas 

önskemål kring 

vården är. 

Design: Kvalitativ studie. 

Urval: Engelsk eller 

spansktalande föräldrar till barn 

som vårdats palliativt och dött 

inom de senaste 18 månaderna.  

Datainsamling: 

Semistrukturerade intervjuer 

Analys: NVivo 11 

25 

(2) 

Fokusgruppernas och diskussionens 

resultat visade att föräldrarnas 

erfarenheter av den pediatriska 

palliativa vården bör användas som 

grund för att skapa ett allmänt 

förhållningssätt för närstående. Utöver 

detta kom studien fram till att 

utbildning berörande 

föräldraperspektivet på vården bör 

erbjudas till alla vårdgivare som 

bemöter närstående i syfte att främja 

gott bemötande.  

K 

II 

Björk, M., Sundler, A. J., 

Hallström, I., & 

Hammarlund, K. 

 

2016 

 

Sverige 

 

Like being covered in 

a wet and dark 

blanket – Parents' 

lived experiences of 

losing a child to 

cancer 

Syftet var att 

belysa föräldrars 

upplevelse av att 

ha förlorat ett barn 

till cancer 

Design: Kvalitativ studie 

Urval: Föräldrar från en tidigare 

studie där barnet gått bort under 

eller efter cancerbehandling. 

Datainsamling: Intervjuer, en av 

deltagarna gav in skriftligt istället 

Analys: Inspirerad av Van 

manens hermeneutisk 

fenomenologisk analys  

6 

(8) 

Enligt studien så behöver den palliativa 

vården vara tillräcklig eftersom det 

annars kan bidra till att föräldrar skyller 

på sig själva för barnets dåliga mående. 

Det visar sig även att det är gynnsamt 

att följa upp föräldrarnas sorg efter sex 

månader och två år för att stötta 

sorgearbetet. 

K 

II 



iii 

Författare 

År (för publikation) 

Land (där studien är 

utförd) 

Titel Syfte Metod 

(design, urval, datainsamling och 

analys) 

Deltagare 

(Bortfall) 

Resultat Typ 

Kvalitet 

Bronsema, A., Theißen, 

T., Oechsle, K., Wikert, 

J., Escherich, G., 

Rutkowski, S., 

Bokemeyer, C., & 

Ullrich, A. 

 

2022 

 

Tyskland 

 

Looking back: 

Identifying supportive 

care and unmet needs 

of parents of children 

receiving specialist 

paediatric palliative 

care from the 

bereavement 

perspective. 

Syftet var att 

undersöka 

föräldrars tillgång 

till psykiskt stöd 

efter dödsfallet. 

Studien syftar även 

till att uppvisa 

korrelationen 

mellan upplevda 

sorgen och 

möjligheten att få 

sina psykiska 

behov mötta.  

Design: Tvärsnittstudie 

Urval: Föräldrar vars barn dött 

mellan 2011-2019 och som hade 

fått specialiserad pediatrisk 

palliativ vård. 

Datainsamling: Formulär  

Analys: Medelvärdet 

analyserades i enlighet med ICD-

G och saknade data hanterades i 

enlighet med EM-algoritm. 

56 

(101) 

Studien dokumenterade de olika behov 

som föräldrar haft efter deras barns 

bortgång och hur de vill att deras behov 

ska bli mötta. Studien visar även att 

föräldrar även behöver stöd från 

vårdgivare för att främja en god 

kommunikation med andra närstående 

för att i sin tur underlätta sorgen.  

K 

I 

Brouwer, M. A., 

Maeckelberghe, E., van 

der Heide, A., Hein, I. 

M., & Verhagen, E 

 

2020 

 

Nederländerna 

Breaking bad news: 

what parents would 

like you to know 

Syftet var att 

undersöka 

föräldrars 

upplevelser av hur 

dåliga besked 

kommuniceras 

Design: Kvalitativ studie 

Urval: Föräldrar som har eller 

hade ett barn för mindre än fem 

år sedan med livshotande 

sjukdom mellan 1 och 12 år 

gamla. 

Datainsamling: Intervjuer 

Analys: Konstant jämförande 

analys 

64 

(-) 

Föräldrar meddelade att de vanliga 

barriärerna de upplevde från 

vårdpersonalen var tidsbrist, brister i att 

fråga föräldrarna om åsikter, 

användning av medicinsk terminologi 

som kan skapa missförstånd samt 

generella missförstånd gällande ton och 

icke existerande uppföljning. 

K 

I 

Das, K., Khanna, T., 

Arora, A., & Agrawal, N.  

 

2019 

 

Indien 

Parents’ acceptance 

and regret about end 

of life care for 

children who died due 

to malignancy 

Syftet var att 

undersöka 

föräldrars behov 

under vård vid 

livets slutskede och 

deras ånger 

relaterat till 

vården. 

Design: Kvalitativ studie 

Urval: Föräldrar vars barn 

behandlats på Pediatric Oncology 

Division, Cancer Research 

Institute i Indien, och gått bort. 

Datainsamling: Formulär 

Analys: SSPS 

38 

(12) 

Föräldrarna i studien kände ånger 

relaterat till att barnet behandlats på 

sjukhus sin sista tid i livet, de kände 

även att vården i hemmet var bristfällig 

relaterat till smärtlindring.  

K 

I 
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Författare 

År (för publikation) 

Land (där studien är 
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(design, urval, datainsamling och 

analys) 

Deltagare 

(Bortfall) 

Resultat Typ 

Kvalitet 

Gijzen, S., L’Hoir, M. P., 

Boere-Boonekamp, M. 

M., & Need, A. 

 

2016 

 

Nederländerna 

How do parents 

experience support 

after the death of their 

child? 

Syftet var att 

avgöra vad för typ 

av stöd föräldrar 

fick efter deras 

barns död och om 

detta ansågs som 

adekvat stöd.  

Design: Kvalitativ studie 

Urval: Föräldrar som har förlorat 

ett barn under graviditet, efter 

förlossning eller under de första 2 

levnadsåren. 

Datainsamling: 

Semistrukturerade frågeformulär 

i en asynkron diskussion.  

Analys: Analyserades i enlighet 

med Atlas ti och SPSS 

64 

(8) 

Studien visade att föräldrar önskar att 

få återkommande tillfrågan om behov 

av stöd och vilken typ av stöd som 

skulle behövas i syfte att förbättra 

hälso- och sjukvården.  

K 

I 

Lotz, J. D., Daxer, M., 

Jox, R. J., Borasio, G. D., 

& Führer, M 

 

2017 

 

Tyskland 

“Hope for the best, 

prepare for the 

worst”: A qualitative 

interview study on 

parents’ needs and 

fears in pediatric 

advance care planning 

Syftet var att 

undersöka 

föräldrars behov i 

pediatrisk palliativ 

vård planering 

Design: Kvalitativ studie 

Urval: Föräldrar vars barn har 

dött av en livsbegränsande 

sjukdom  

Datainsamling: 

Semistrukturerade intervjuer 

Analys: beskrivning och 

utvärderingskodning enligt 

Saldaña 

11 

(1) 

Föräldrar har svårt att delta i pediatrisk 

palliativ vårdplanering och det är 

viktigt att de deltar. De önskar att 

vården har ett ödmjukt och 

individualiserat förhållningssätt. 

Föräldrar har icke medicinska 

bekymmer relaterat till hopp och 

livskvalitet som det är viktigt att 

vårdpersonalen bemöter. De ser även 

att kontinuitet i informationen de 

erhåller från olika vårdgivare finns. 

K 

I 



v 

Författare 

År (för publikation) 

Land (där studien är 

utförd) 

Titel Syfte Metod 

(design, urval, datainsamling och 

analys) 

Deltagare 

(Bortfall) 

Resultat Typ 

Kvalitet 

Mack, J. W., Cronin, A. 

M., Uno, H., Shusterman, 

S., Twist, C. J., Bagatell, 

R., Rosenberg, A., 

Marachelian, A., 

Granger, M. M., Glade 

Bender, J., Baker, J. N., 

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

Levine, A., Taddei, S., & 

Diller, L. R.  

 

2020 

 

USA 

Unrealistic parental 

expectations for cure 

in poor-prognosis 

childhood cancer. 

Syftet var att 

belysa föräldrars 

upplevelser av 

vården och 

kommunikation 

som främjar  

en god vård. 

Design: Kohortstudie 

Urval: Engelsk eller 

spansktalande föräldrar till barn 

som nyligen återinsjuknat i 

cancer. 

Datainsamling: Chi-square test. 

Analys: McNemar-Bowker för 

symetri. 

95 

(57) 

Föräldrar tenderar att ha overkliga 

förväntningar på resultatet av vården. 

Därför behöver hälso- och sjukvården 

arbeta för att främja en bättre 

kommunikation mellan parterna. 

R 

II 

 

Nafratilova, M., 

Allenidekania, A., & 

Wanda, D.  

 

2018 

 

Indonesien 

Still hoping for a 

miracle: Parents’ 

experiences in caring 

for their child with 

cancer under 

palliative care. 

Studien syftar till 

att undersöka 

föräldrars 

upplevelser av att 

omhänderta ett 

barn som vårdas 

palliativt. 

Design: Fenomenologiska 

studiedesign 

Urval: Indonesiskt talande 

föräldrar som har eller haft 

erfarenhet av att ha barn sjuka i 

cancer som vårdats palliativt 

Datainsamling: Intervjuer 

Analys: Colaizzi metod 

10 

(-) 

Studien visade att det är viktigt att 

sjuksköterskor finns där för att 

underlätta vårdtiden och bidra med 

information för att underlätta 

beslutsfattandet. 

K 

I 
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Författare 

År (för publikation) 

Land (där studien är 

utförd) 

Titel Syfte Metod 

(design, urval, datainsamling och 

analys) 

Deltagare 

(Bortfall) 

Resultat Typ 

Kvalitet 

Sedig, L., Spruit, J., Paul, 

T., Cousino, M., Pituch, 

K., & Hutchinson, R. 

 

2020 

 

USA 

Experiences at the 

End of Life From the 

Perspective of 

Bereaved Parents: 

Results of a 

Qualitative Focus 

Group Study 

Syftet var att 

belysa de mest 

väsentliga delarna i 

god vård under 

livets slutskede 

samt belysa sätt att 

förbättra vården 

vid livets slutskede 

Design: Kvalitativ studie 

Urval: Föräldrar vars barn dog av 

cancersjukdom för mer än sex 

månader sedan. 

Datainsamling: Gruppintervjuer 

Analys: Konstant jämförande 

analys 

12 

(46) 

Föräldrar berättade att deras största 

svårighet var otillfredsställda behov 

från vården. De meddelade även att de 

hade svårigheter med bristande 

kommunikation från vårdgivare, att de 

kände en förlust av kontroll i 

sjukhusmiljön och en stor svårighet i 

hur övergången mellan kurativ vård och 

palliativ vård på hospice hanterades. 

K 

I 

Sim, C.-W., Heuse, S., 

Weigel, D., & Kendel, F. 

 

2020 

 

Tyskland 

If only I could turn 

back time—Regret in 

bereaved parents 

Syftet var att 

undersöka 

föräldrar vars barn 

har gått bort, deras 

ånger och hur detta 

påverkar livet efter 

döden. 

Design: Kvalitativ studie 

Urval: Föräldrar vars barn var 

under 18 år gamla, behandlades 

på en pediatrisk onkologisk 

avdelning samt dog av cancer för 

minst sex månader sedan. 

Datainsamling: Formulär 

Analys: Konstant jämförande 

analys 

26 

(174) 

Föräldrarna kände ånger relaterat till 

interaktion med sitt barn, föräldraskap, 

hantering av sjukdom och symtom samt 

försummelse av eventuella syskon.  

K 

I 
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Författare 

År (för publikation) 

Land (där studien är 

utförd) 

Titel Syfte Metod 

(design, urval, datainsamling och 

analys) 

Deltagare 

(Bortfall) 

Resultat Typ 

Kvalitet 

Van der Geest, I. M. M., 

Darlington, A.-S. E., 

Streng, I. C., Michiels, E. 

M. C., Pieters, R., & van 

den Heuvel-Eibrink, M. 

M.  

 

2014 

 

Nederländerna 

Parents’ Experiences 

of Pediatric Palliative 

Care and the Impact 

on Long-Term 

Parental Grief 

Syftet var att 

utforska föräldrars 

upplevelse av 

kommunikationen 

med vårdpersonal. 

Undersöka hur 

detta påverkar den 

långvariga sorgen 

samt 

symtomhanteringe

n under den 

pediatriska 

palliativa fasen. 

Design: Tvärsnittstudie 

Urval: Föräldrar vars barn var 

mellan 1 och 18 år gamla som 

gått bort på grund av cancer 

Datainsamling: Formulär 

Analys: SSPS 

89 

(165) 

Föräldrarna i denna studie berättade att 

de tyckt den palliativa vården varit bra 

relaterat till kommunikation och 

kontinuitet och att detta ledde till 

minskad sorg hos föräldrarna. Dock var 

symtomlindringen bristfällig vilket 

bidrog till långvarig sorg hos 

föräldrarna. 

K 

I 

Verberne, L. M., Kars, 

M. C., Schouten-van 

Meeteren, A. Y. N., van 

den Bergh, E. M. M., 

Bosman, D. K., 

Colenbrander, D. A., 

Grootenhuis, M. A., & 

van Delden, J. J. M. 

 

 

2019 

 

Nederländerna 

Parental experiences 

and coping strategies 

when caring for a 

child receiving 

pediatric palliative 

care: a qualitative 

study 

Syftet var att 

undersöka 

föräldrars 

upplevelser av att 

ha ett palliativt 

sjukt barn och 

deras 

hanteringsstrategie

r relaterat till detta. 

Design: Kvalitativ studie 

Urval: Föräldrar som talar 

nederländska, är över 18 år 

gamla, har ett barn som har en 

livsbegränsande sjukdom och får 

vård primärt i hemmet. 

Datainsamling: Intervjuer 

Analys: Tematisk analys 

44 

(22) 

I denna studie påvisades det att 

föräldrar behöver vårdgivare som kan 

hantera deras oro, relation till barnet 

och föräldrarnas hanteringsstrategier. 

K 

I 
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Författare 

År (för publikation) 

Land (där studien är 

utförd) 

Titel Syfte Metod 

(design, urval, datainsamling och 

analys) 

Deltagare 

(Bortfall) 

Resultat Typ 

Kvalitet 

Vollenbroich, R., 

Borasio, G. D., Duroux, 

A., Grasser, M., 

Brandstätter, M., Führer, 

M., Vollenbroich, R., & 

Brandstätter, M. 

 

2016 

 

Tyskland 

Listening to parents: 

The role of symptom 

perception in pediatric 

palliative home care. 

Syftet var att 

utvärdera 

symtomen och dess 

grad som föräldrar 

eller vårdpersonal 

uppmärksammar 

hos barnet samt om 

smärtlindringen är 

adekvat i relation 

till detta. 

Design: Tvärssnittsstudie 

Urval: Föräldrar som förlorat ett 

barn minst tre månader innan 

studiens början och som vårdats 

med palliativ hemsjukvård. 

Datainsamling: Frågeformulär. 

Analys: SPSS 20.0 

76 

(48) 

Studien visar att barnen i större 

utsträckning blev adekvat smärtlindrad 

när vårdgivare lyssnade på föräldrars 

upplevelser av deras barns smärta och 

behov. 

K 

I 

Wang, S.-C., Wu, L.-M., 

Yang, Y.-M., & Sheen, 

J.-M 

 

2019 

 

Taiwan 

The experience of 

parents living with a 

child with cancer at 

the end of life 

Syftet var att 

beskriva föräldrars 

erfarenheter av 

pediatrisk palliativ 

vård för att 

undersöka om 

palliativ vård 

kunnat påbörjas 

tidigare. 

Design: Kvalitativ studie. 

Urval: Föräldrar som förlorat sitt 

barn inom de senaste 6 

månaderna som kunde tala 

Taiwanese eller Mandarin. 

Datainsamling: Semistrukturerad 

intervju. 

Analys: Giorgi. 

10 

(1) 

Majoriteten av föräldrar som deltog i 

studien fortsatte med kurativ 

behandling tills ingen alternativ 

behandling fanns kvar. Flera föräldrar 

upplever övergången till palliativ vård 

som att “ge upp” och studien visar 

därför att vårdgivare behöver hjälpa 

föräldrar under övergången. Det är 

viktigt som vårdgivare att ta hänsyn till 

religion och kulturella övertygelser för 

att främja en värdig övergång och död 

för barnet samt föräldrar. 

K 

II 
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Författare 
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Land (där studien är 
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(Bortfall) 

Resultat Typ 

Kvalitet 

Wiener, L., Tager, J., 

Mack, J., Battles, H., 

Bedoya, S. Z., & 

Gerhardt, C. A.  

 

2019 

 

USA 

Helping parents 

prepare for their 

child's end of life: A 

retrospective survey 

of cancer-bereaved 

parents 

Syftet var att 

belysa hur 

vårdgivare kan 

förbereda föräldrar 

på livets slutskede  

Design: Retrospektiv studie 

Urval: Deltagare i en Facebook 

grupp kallad “Parents who lost 

children to cancer” 

Datainsamling: Formulär 

Analys: En tematisk 

innehållsanalysram, chi-

kvadratanalyser och beskrivande 

statistik 

131 

(47) 

Få föräldrar kände sig förberedda på de 

medicinska problem som skulle drabba 

barnen. De kände inte heller sig 

förberedda på hur de skulle möta sina 

barns känslomässiga behov. Studien 

påvisade att det är viktigt med 

vårdpersonalens stöd och ärliga 

kommunikation. 

R 

II 

Zimmermann, K., 

Marfurt-Russenberger, 

K., Cignacco, E., & 

Bergstraesser, E. 

 

2022 

 

Schweiz 

Bereaved parents’ 

perspectives on their 

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 

 Syftet var att lyfta 

och identifiera 

föräldrars 

upplevelser av 

deras barns 

palliativa vård.  

Design: Kvalitativ studie 

Urval: Spansk eller 

engelsktalande föräldrar till barn 

som vårdats palliativt och dött för 

mer än 18 månader sedan 

Datainsamling: PaPEQu formulär 

samt semistrukturerade 

intervjuer. 

Analys: Kvantitativ och 

kvalitativ dataanalys 

30  

(-) 

Studien visar att kommunikation och 

delat beslutsfattande är fördelaktigt för 

att förbättra den upplevda vården av 

barnen. Studie finner även att 

föräldrarna har upplevt både negativa 

och positiva upplevelser av den 

palliativa vården och att alla upplever 

de negativa upplevelserna fortsatt 

påverka de närstående efter dödsfallet. 

Studien uppvisar även att ett 

multiprofessionellt team är att föredra 

för att främja en större förståelse av 

vården hos föräldrarna.  

K 

I 

 


