’ (/\:‘D E R‘Svf»"

A
2

[o;

—

o

¥

MA R,

) . SOPHIA HEMMET
/(')'(;5\;0\‘ HOGSKOLA

BARNS BEHOV SOM NARSTAENDE | PALLIATIV VARD

Ur barnens perspektiv, en kvalitativ litteraturéversikt

THE NEEDS OF CHILDREN AS NEXT OF KIN IN PALLIATIVE
CARE

From the perspective of children, a qualitative literature review

Specialistsjukskoterskeprogrammet inriktning palliativ vard, 60 hp
Sjalvstandigt arbete, 15 hp, GPA105, HT2022
Niva: Avancerad niva

Forfattare Handledare
Karin Altevid Elin Hjorth
Johanna Vikstrém Palmer
Examinator
Viktoria Wallin



Bakgrund:

Syfte:

Metod:

Resultat:

Slutsats:

Nyckelord:

Sammanfattning

Den palliativa varden bygger pa forhallningssatt som syftar till att forbattra livskvaliteten
och lindra lidande for personer med obotlig och livshotande sjukdom. Palliativ vard utgar
fran fyra hornstenar sasom symtomlindring, kommunikation och relation, teamarbete och
narstaende. Narstaende ar en person som den enskilde anser sig ha en relation till,
exempelvis mor, far, partner, van och barn. Som minderariga barn raknas alla manniskor
mellan 0-18 ar. Barnens rattigheter som narstaende beskrivs och regleras i olika lagtexter.
Att en foralder &r livshotande sjuk kan vara pafrestande och utmanade da barnens liv
paverkas fundamentalt.

Att ur barnens perspektiv beskriva deras behov som narstaende i palliativ vard.

Litteraturoversikt baserad pa vetenskapliga artiklar publicerade mellan ar 2000 — 2022
Analysen &r gjord med induktiv ansats av tolv kvalitativa artiklar med Bowlbys
anknytningsteori som teoretiskt ramverk.

Resultaten i litteraturversikten baseras pa de fynd som framkommit i tolv
forskningsartiklar, vilka alla ur barnens perspektiv beskrivit barns behov som narstaende
till en foralder med palliativa vardbehov. Barnen uttryckte behov av sanningsenlig och
kontinuerlig information samt att fa kanna sig delaktiga i situationen. De beskrev aven
utbkade behov av bekraftelse genom empatiskt bemétande av vanner och trygga vuxna.
Barnen uppgav att de ville ha omedelbart stdd nér behov uppstod samt egna funktionella
strategier for att uppratthalla kansla av normalitet i situationen.

Barn till foraldrar som drabbats av livshotande sjukdom hanterar situationen pa olika satt
och har behov av stdd. | denna litteraturdversikt framkom att foraldrarna har en central
roll att informera och fa barnen att kanna delaktighet. Sjukskaoterskan har tillsammans
med skolan och dvrigt natverk runt barnet en viktig uppgift for att framja éppen
kommunikation i familjen. Oppen kommunikation och barnens involvering fran tidigt
skede av forédlderns sjukdom dr att féredra trots barnens reaktioner.

Palliativ vard, doende foralder, barn, stod, narstaende.
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Inledning

| saval vetenskaplig forskning som biografisk litteratur framkommer att manniskor som
forlorat en narstaende i tidig alder kan bara med sig livslangt forodande trauma. Darfor vill
forfattarna till denna litteraturstudie belysa barnens behov ur deras perspektiv som narstaende

till en foralder inom palliativ vard.

“Jag hérde sjuksystrarna mumla om ifall jag borde vara dir eller inte — bara for att vi har en
bild av att barn ska skyddas fran doden”

Av Peter Settman ur Dodsviktigt (Berg, 2012, s. 30).

Bakgrund

Palliativ vard

Begreppet palliativ vard kommer utav latinska ordet pallium som betyder mantel, svepa in,
vilket symboliserar att varden ska omhulda den sjuke och lindra dess symtom (Strang &
Beck-Friis, 2012). Historiskt sett har samhéllet i alla ar haft som ambition att ge adekvat vard
och stod till sjuka och doende ménniskor. Under 50-talet ses en 6kad forstaelse for
psykosociala och existentiella behov samtidigt som farmakologin utvecklades. 1967 startades
St Christophers Hospice i England av Dame Cicely Saunders som var utbildad sjukskéterska,
kurator och lékare. Detta ses som start pa den moderna palliativa varden. Dame Saunders sag
behovet av att den sjukes narstaende var involverade i varden samt vikten av stod i
sorgearbetet (Nationella Radet for Palliativ vard, 2022). Palliativ vard ar halso- och sjukvard
som utgar fran ett forhallningssatt vars syfte ar att lindra lidande, framja och forbattra
livskvaliteten hos personer som drabbats av obotlig och livshotande sjukdom (International
Association for Hospice & Palliative Care [IAHPC], 2019; World Health Organization
[WHO], 2020). IAHPC é&r en internationell medlemsorganisation som arbetar fér en samsyn
gallande palliativ vard runt om i hela vérlden med fokus lindring av halsorelaterat lidande pa
alla patienter oavsett diagnos, prognos, geografisk plats, vardplats och inkomstniva. Detta till
skillnad fran WHO som tar i sin definition upp att lindra lidandet i samband med obotlig
sjukdom (IAHPC, 2019; WHO, 2020). Socialstyrelsen har tagit fram riktlinjer fér den
palliativa varden i Sverige som gar i linje med WHO:s rekommendationer (Socialstyrelsen,
2013). Palliativ vard ska vila pa fyra hérnstenar sasom symtomkontroll som innefattar fysiska,
psykiska, sociala och existentiella/andliga behov. Kommunikation och relation med dndamal
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att framja patientens livskvalitet, det vill sdga god relation bade inom teamet med olika
professioner och i relation till patienten och dess nérstaende. Team i vilket bland andra lékare,
sjukskaterskor, paramedicinare ingar och stod till narstaende bade under sjukdomstiden och
efter dodsfallet (Socialstyrelsen, 2013; SOU 2001:6). WHO (2020) lyfter att forutom
patienten ska dven narstaende stddjas i situationen. Idag utgar den palliativa varden utifran att
all vardpersonal, oavsett vardplats eller hur den ar organiserad, ska kunna arbeta utifran
vardfilosofin inom palliativ vard (SOU 2001:6).

Vardnivan av palliativ vard delas in i tva begrepp. Allméan palliativ vard ska kunna ges av
personal med grundlaggande kunskap och kompetens i palliativ vard. Specialiserad palliativ
vard ska kunna ges till patienter med komplex symtombdrda av ett team med sarskild kunskap

och kompetens inom omradet palliativ vard (https://termbank.socialstyrelsen.se/).

Den palliativa varden utvecklades till att borja med for att ge stod at patienter med onkologisk
sjukdom. Under senare tid har dven andra kroniska, livshotande sjukdomar eller skador
integrerats (Socialstyrelsen, 2013). Ett vanligt synsatt har under langre tid varit att se den
palliativa varden i tva faser, en inledande tidig fas och en senare avslutande fas. Det kan vara
svart att faststélla nar varden ska 6verga fran att vara livsforlangande till att vara lindrande.
Ofta ar dvergangen flytande mellan faserna. Den tidiga fasen kan starta redan nar patienten
blir diagnostiserad med en progressiv, obotlig sjukdom eller skada och stracka sig 6ver lang
tid. Nar behandling mot sjukdomen inte langre ar meningsfull eller biverkningarna &r till mer
skada &n nytta gar patienten mot den senare fasen (Socialstyrelsen, 2013).

Tidig anslutning till palliativ vard har visat sig vara till nytta for bade patienten och dess
narstaende (Dhollander et al., 2018; Zimmermann et al., 2014). Blir patienten ansluten till
palliativ vard i sent skede med stor symtombérda, finns risk att fokus hamnar pa medicinska
atgarder istallet for den holistiska (Dhollander et al., 2018).

Barn som narstdende

Begreppet barn definieras olika beroende pa sammanhang. Som barn réknas varje manniska
under 18 ar (UNICEF, u.a.). | denna litteraturdversikt kommer definitionen barn anvéandas for
bade spadbarn, barn i skolaldern, ungdomar, tonaringar etcetera. Information till barn bor ges
utefter deras mognadsgrad. Barns mognad maste avgoras fran fall till fall da det ar en
komplex och svardefinierbar process. Varje individ foljer sin utveckling men kan bli paverkad

av erfarenheter, sasom kriser i livet som antingen ger barnet storre mognad &n jamnariga eller
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tvartom blivit forsenad i mognadsprocessen. Alla barn behéver motas som den individ de ar
utan forutfattade meningar eller stereotypa forestallningar (Socialstyrelsen, 2015). Enligt
Socialstyrelsens Termbank (https://termbank.socialstyrelsen.se/) definieras narstaende som en
person vilken den enskilde anser sig ha en néra relation till, exempelvis foralder, syskon och
make/maka. Det finns exempel pa biografisk litteratur, vilka beskriver manniskor som forlorat
en foralder nar de var barn och hur viktigt det var att bli bemétt pa ratt satt av vardpersonal,
familj och vanner (Berg, 2012; Sjoqgvist, 2006). Att daremot inte bli sedd eller bemétt med
omtanksamhet av trygga vuxna kan fa férodande konsekvenser for psykisk halsa (Selander,
2005). Forskning visar att skolgangen kan bli lidande for barn som har en féralder som vardas
i livets slut eller har détt (Gazendam-Donofrio et al., 2011) och risken att avbryta sina
gymnasiestudier i fortid ar fordubblad (Hanson et al., 2015). Ett val beforskat amne ar de
effekter som tidig forlust av foralder kan innebara vad géller psykisk ohéalsa pa bade kort och
lang sikt. Exempelvis angest, depression, nedstamdhet, sjalvskadebeteenden och upplevelse
av bristande kontroll éver vad som hander i ens liv, samt andra sociala problem vilket
framkommer i manga studier (Barkmann et al., 2007; Benros et al., 2013; Bultmann et al.,
2014; Bylund Grenklo et al., 2014; Chen, Fall, et al., 2018; Chen, Regoddn Wallin, et al.,
2015, 2018; Chen, Sj6lander, et al., 2015; Christ, 2000; Edwards & Clarke, 2004; Ellis et al.,
2017; Faulkner & Davey, 2002; Gazendam-Donofrio et al., 2011; Gersten et al., 1991; Gray et
al., 2011; Harrison & Harrington, 2001; Huizinga et al., 2003; Inoue et al., 2015; Jeppesen et
al., 2013; Joergensen et al., 2018; Krattenmacher et al., 2014; Luecken & Roubinov, 2012;
Martini et al., 2019; Momen et al., 2019; Moller et al., 2014; Nickerson et al., 2013; Niemela
etal., 2012, 2016; Phillips & Prezio, 2017; Thastum et al., 2009; Verkooijen et al., 2013;
Visser et al., 2005, 2007; Worden & Silverman, 1996). Traumat av att ha forlorat en foralder
som barn kan dven innebara langtgdende fysisk paverkan aven in i nasta generation (Vagero
& Rajaleid, 2016). Forskning visar dessutom att barn som mist en foralder 16per hogre risk att
sjalva do en for tidig dod (Li et al., 2015; Rostila & Saarela, 2011).

Barnens rattigheter

Barn eller ungdomar som har en férélder i behov av palliativ vard kan uppleva pafrestningar,
vilket behover bemotas adekvat (Socialstyrelsen, 2013). Lagar beskriver att de narstaende
barnens behov av stod, rad och information sérskilt ska beaktas (Barnkonventionslagen (SFS
2018:1197); Halso- och sjukvardslagen [HSL](SFS 2017:30); Patientsakerhetslagen



[PSL](SFS 2010:659)). Nér stodet fran den egna familjen inte racker till kan insatser fran
socialtjansten behdvas vilket &ven det beskrivs i lagtext (Socialtjanstlagen [SoL](SFS
2001:653)). Lagarna beskriver inte specifikt hur stéd och informationen ska vara utformad,
endast att individuella bedémningar ska goras fran fall till fall utifran barnets alder och
mognad (HSL, 2017; PSL, 2010; SoL, 2001). Anledning till ospecifika riktlinjer anses bero
pa for litet vetenskapligt underlag (Socialstyrelsen, 2013).

Specialistsjukskoterskan inom palliativ vard

Sjukskaterskan ska enligt Svensk sjukskoterskeforenings kompetensbeskrivning genomféra
personcentrerad vard i partnerskap med patient och dess narstaende sa att deras behov blir
uppfattade och uppmarksammade. Sjukskoterskan har &ven ansvar for att konsultera andra
professioner i teamet, till exempel kurator vid behov (Svensk sjukskoterskeforening, 2017).
Specialistsjukskoterska med inriktning palliativ vard &r en fordjupad kompetens for att mota
patienter och narstaende i en palliativ vardsituation. Specialistsjukskaterskan ska forutom den
grundlaggande kompetens och kunskap som en sjukskoterska har dven kunna identifiera
patienter i sarskilt sarbara situationer, erbjuda organiserat stod till bade patienter och deras
narstaende for att mota deras sorg. Specialistsjukskoterskan ska ocksa kunna ge mojlighet till
samtal och pa sa vis forebygga komplicerad sorg (Svensk sjukskoterskeforening, 2019). Det
har dock framgatt i ett flertal studier att det finns hinder av olika slag for att sakerstalla god
information till barnen. Hindren bestod av att sjukskéterskor kunde kénna sig maktldsa och
uppleva ett etiskt dilemma nér de dels ville uppfylla sina professionella plikter gallande
information till barn som nérstaende. Dels samtidigt kdnna empati med den sjuke foralderns
onskan att skydda sina barn genom att halla dem ovetande om situationen (Alexander et al.,
2020; Cockle-Hearne et al., 2022; Hanna et al., 2021; Hogstad & Jansen, 2020; Karidar et al.,
2016; Otani et al., 2019; Turner, 2018). Litteratur beskrev att sjukskdterskor kunde uppleva
svarigheter att kommunicera med barn som narstaende om barnen var mycket unga (Dencker
et al., 2017; Hogstad & Jansen, 2020) om de sjalva var foraldrar till sma barn, hade egen
erfarenhet av forlust (Hanna et al., 2021; Hogstad & Jansen, 2020; Otani et al., 2019; Turner,
2018) eller hade svarigheter att forestalla sig hur barnet skulle vaxa upp utan sin foralder
(Clipsham et al., 2015; Dencker et al., 2017; Dunne et al., 2005). For att stotta sjukskoterskan
i sitt arbete behdvs dels att arbetsplatsen har strukturerade rutiner nar det galler barn som

narstaende (Dencker et al., 2017; Knutsson et al., 2017), dels att sjukskdterskan ges tid for att



mota barnen men ocksa har kunskap i att samtala med barn (Knutsson et al., 2017). Saknas
det strukturella stodet tenderar det kanslomassiga hindret bli storre (Dencker et al., 2017).
Sjukskoterskor som moter barn som narstaende till livshotande sjuka upplever att det ar svart
och tidskravande att mota barnen pa deras niva. Patienten &r i fokus och barnen syns inte da
de ar i skolan eller inte blir inbjudna till 1akarsamtal. Sjukskoterskor upplever dven att de
saknar erfarenhet att prata med barn darfér undviker de dessa samtal (Knutsson et al., 2017).
Forskning visar att palliativ vard som bedrivs i Sverige ar ojamn i kvalitet vad galler
kommunikation och bemétande av nérstaende (O’Sullivan et al., 2021) och att en riskfaktor
for utveckling av komplicerad sorg hos tonaringar ar brist pa mojlighet till viktiga samtal
(Bylund-Grenklo et al., 2021). Specialistsjukskoterskor i palliativ vard har darfor ett utokat
ansvar att utveckla de verksamheter dar de arbetar for att sakerstalla basta mojliga person och

familjecentrerade vard till alla narstaende och manniskor med palliativa vardbehov.

Problemformulering

Det &r saledes befogat att undersoka vad forskningen visar att barn i egenskap av att vara
narstaende i palliativ vard beskriver att de behdver. Barn i olika aldrar och mognad har bade
olika behov av stod och formaga att ta emot det som erbjuds. Dérfor behovs kunskap om
barnens behov som nérstaende till foralder med palliativa vardbehov, vilket kan ge
sjukskoterskor och dvrig vardpersonal vélbehdvliga verktyg. Detta for att minimera negativ

paverkan av situationen under foralderns sjukdomstid men &ven efter dodsfallet.

Syfte
Att ur barnens perspektiv beskriva deras behov som nérstaende i palliativ vard.

Teoretiskt ramverk

Teoretiskt ramverk kan innebdra att se pa forskningsresultat genom ett specifikt filter eller
séarskilda glaségon (Fleischer, 2015). | resultatdiskussionen har forfattarna tolkat utvalda
artiklars resultat med hjalp av forskning baserad pa Bowlbys anknytningsteori. Bowlby
(f.1908-d.1990) forskade oupphorligt genom hela sin karriar och skrev manga bocker och
artiklar i &mnet anknytning som kan ses i hans samlade verk (Bowlby, 1944, 1954, 1969,
1988; Bowlby et al., 1939; Bowlby & World Health Organization., 1952). Teorin & numera
beskriven och utvecklad i manga led och av ett flertal andra forskare sedan ursprunget som

formades av Bowlby och Ainsworth framst pa 40, 50 och 60-talet (Broberg et al., 2020).
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Definitionen av anknytning innebar k&nslomassiga band mellan individer vilka k&nnetecknas
av: Varaktighet dver tid, riktning mot en icke utbytbar person, kédnslomassig relevans for
individen och s6kande efter varandras narhet samt att personerna upplever obehag vid
ofrivillig separation fran varandra (Broberg et al., 2020). Barnets anknytning till sina foraldrar
kan indelas i tre olika utvecklingsfaser under spadbarnsaren 0-30 man, och sedan i ytterligare
tre steg forskolealdern 3-6 ar, mellanbarndomen 7-12 ar samt tonarstiden fran 13 ar (Broberg
et al., 2020). Férutom olika utvecklingsfaser indelas anknytning i fyra huvudkategorier, som i
separation fran anknytningspersonen speglas i hur barnet agerar tillsammans med andra
méanniskor (Broberg et al., 2020). Dessa olika anknytningsmonster brukar bendmnas: Trygg
anknytning, Otrygg anknytning Otrygg/ambivalent anknytning och Desorganiserad
anknytning (Broberg et al., 2020). Forskning visar att tidiga barndomstrauman sasom en
foralders sjukdom och dod kan ge allvarliga konsekvenser bade pa kort och lang sikt gallande
bade fysisk och psykisk ohalsa (Dopp & Cain, 2012; Feigelman et al., 2017; Fossey et al.,
2002; Stroebe et al., 2005). Framtida ohélsa kan mojligen forhindras eller minimeras genom
forebyggande atgarder av vardpersonal for att minska lidande och bana vag for sundhet.
Dessutom kan adekvata atgarder reducera bade samhéllets kostnader liksom negativa
ekonomiska konsekvenser av langvarig psykisk och/eller fysisk ohélsa for individen (Persson
et al., 2019). Anknytningsteorin beskriver hur barn med olika anknytningsmonster till sina
foraldrar har olika forutsattningar att klara av pafrestningar som separation, forluster och
kénslor av ensamhet eller isolering. De dimensioner som har storst betydelse fér barnens
mojlighet att utveckla trygg anknytning ar foraldrarnas formaga till lyhordhet, tillatelse,
samarbete och psykologisk tillganglighet. (Broberg et al., 2020). Det finns dock anledning att
anta att aven barn med tryggt anknytningsmonster kan utveckla psykisk ohalsa pa grund av
traumat det innebar att vara narstaende till en foralder med behov av palliativ vard och sarskilt
i livets slut ( & Friedrichsen, 2017; Shalev et al., 2022). Det finns saledes inga garantier for
psykiskt valmaende genom hela livet relaterat till trygg anknytning i tidiga ar da manga andra
faktorer har betydelse for mental och emotionell hélsa (Broberg et al., 2020). Bowlbys teori
har anvénts genom att fordjupa forstaelsen och spegla resultatet mot bandet som finns mellan
barn och foraldrar oavsett anknytningsmonster. Anknytningsteorin ligger som underlag i
beskrivningen av barnens trauma som intraffar nar bandet hotas av brytning genom foralderns

livshotande sjukdom, déende och dod.



Metod

Design

Studien genomfordes som en litteraturdversikt med induktiv ansats utifran kvalitativa artiklar.
Da syftet var att lyfta fram barnens behov av stod var det lampligt att valja artiklar av
kvalitativ design eftersom tolkningsunderlaget skulle besta av manniskors upplevda
erfarenheter (Bettany-Saltikov & McSherry, 2016; Polit & Beck, 2021). Litteraturdversikt tar
fram en sammanfattning av forskning inom ett visst &mne men &r mindre strikt &n systematisk
litteraturoversikt. Syftet med litteraturéversikt ar att 6ka kunskap inom ett visst omrade (Polit
& Beck, 2021).

Urval

Urvalskriterier for litteraturoversikten var vetenskapliga artiklar som svarade mot syftet. PEO
(Population, Exposure, Outcome) anvandes for att identifiera sokord. PEO &r en strukturerad
metod for att bryta ner problemformuleringen i olika delar och kan anvéandas inom kvalitativ
omvardnadsforskning se tabell 1 (Bettany-Saltikov & McSherry, 2016).

Tabell 1 PEO
P-Population Barn och unga upp till och med 18 ar
E-Exposure Foralder i behov av palliativ vard
O-Outcome Barns erfarenheter som narstaende till
foralder i behov av palliativ vard

Inklusionskriterier:

Artiklar som motsvarade syftet och var baserade pa kvalitativ forskning inkluderades oavsett
sjukdom som foraldern var drabbad av, kriteriet var att den var obotlig och livshotande. Olika
typer av vardform eller vardplats inkluderades. For att fa med en bredd pa soktraffarna
samtidigt som de nyaste rénen framkom lades en begransning pa aren mellan 2000 och 2022.
Artiklarna skulle aven ha ett dokumenterat etiskt tillstand och presentera studier fran lander
med vasterlandsk kultur sasom Europa, USA, Canada och Australien for att resultatet skulle

vara overforbart till svenska forhallanden.



Exklusionskriterier:

Kvantitativ forskning, systematiska litteraturéversikter, metaanalyser, avhandlingar och
artiklar utan etiskt tillstand exkluderades. Sa aven studier som syftade pa foralderns
upplevelse av att barnet ar drabbat av obotlig, livshotande sjukdom. Studier som fokuserade
pa hur barnen upplevde sin sorg enbart efter att foraldern hade avlidit valdes bort. Studier med

vuxna barn exkluderades.

Datainsamling

Forst gjordes en bred sokning for att fa grepp om amnet i stort. S6kningstips togs emot fran
bibliotekarie bade fran Marie Cederschicld Hogskola och Region Jonkopings lans
sjukhusbibliotek for att komma till rétt syfte i tréffarna. Sokningar gjordes i elektroniska
databaserna PubMed, CINAHL Complete, Psycinfo och Scopus (Bilaga 1). Fyra databaser
valdes for att utoka antalet relevanta traffar da provsokningar i enstaka databas ej gav fullgott
resultat. Detta i enlighet med Polit och Beck (2021) som menar att det blir vidare traffar om
sokningar i fler databaser sker vilket ger styrka at litteraturéversikten. Begransningar som
anvandes var en begransning pa aren mellan 2000 och 2022, skrivna pa engelska samt att
soktraffarna skulle vara ”peer-reviewed”. Att en artikel genomgétt ’peer-reviewed” innebér
att artikeln ar granskad av tva eller flera experter inom omradet (Polit & Beck, 2021). |
databaserna PubMed och Scopus finns inte den mgjligheten. Inga begréansningar gjordes for

aldersgrupper da det resulterade i alldeles for litet sokresultat.

Darefter lastes artikeltitlarna, vilket sallade bort flertalet fran databasernas soktraffar da de
gallde forskning om barn i behov av palliativ vard, det vill sdga inte métte upp till syftet eller
svarade mot nagot av exklusionskriterierna. I nasta steg lastes artiklarnas sammanfattningar,
vilket ytterligare minskade potentiellt underlag da flera inte motsvarade syftet eller
inklusions-kriterierna eftersom de handlade om barns behov i sin sorg efter att dodsfallet
redan intraffat i familjen. I sista sallningsfasen lastes aterstaende 29 artiklar helt, varvid 9
artiklar valdes da de dels svarade pa syftet, dels svarade upp till de inklusionskriterier som
satts upp i borjan av arbetet med litteraturéversikten. Ytterligare tre artiklar tillkom via
manuell sokning da de motsvarade bade syfte och inklusionskriterier. Till sist aterstod de tolv

artiklar som litteraturdversikten baseras pa (Bilaga 2).



Dataanalys

Analysforfarandet i de olika stegen har utforts med inspiration av kvalitativ innehallsanalys
som vanligtvis anvands pa insamlat intervjumaterial beskrivet av Graneheim och Lundman
(2004). Detta innebar i korthet att hela texten lases igenom upprepade ganger for att man ska
fa en kansla for helheten. Meningar eller fraser som kallas meningsbarande enheter och
innehaller information som &r relevanta plockas ut. Meningsbarande enheter kondenseras i
syfte att korta ned texten men anda behalla hela innehallet och de kondenserade
meningsenheterna kodas. Darefter grupperas de i kategorier som aterspeglar det centrala
budskapet i intervjuerna. Dessa kategorier utgor det manifesta innehallet. Slutligen formuleras
teman, dar det latenta innehallet i intervjuerna framgar (Graneheim & Lundman, 2004).
Inspirationen ledde till att folja de flesta steg som tillampas pa kvalitativ innehallsanalys,
vilket innebar att de utvalda artiklarna lastes flera ganger, forst i syfte att kvalitetsgranska dem
med hjalp av granskningsmall tillhandahallet av Sophiahemmet Hogskola som baseras pa
Caldwell et al. (2011) (Bilaga 3). Av dessa utvalda tolv artiklar erh6ll nio artiklar podng som
speglade mycket god kvalitet, tre stycken erhdll podng som gav dem god kvalitet och en
erholl den lagsta podngen vilket betydde lag kvalitet (Caldwell et al., 2011). Sedan léstes alla
resultat och diskussioner ytterligare ett par ganger i syfte att forsoka forsta vad
artikelforfattarnas resultatanalyser visade. Darefter forsags artiklarnas resultat med en
beskrivande kod, med stod av det som presenterades i resultatets innehall. Koderna jamfordes
och utvecklades i diskussion mellan forfattarna och en lag tolkningsgrad antogs for att forma
analysresultatets underkategorier. Lag tolkningsgrad av en text tar stor hansyn till det
manifesta innehallet medan hog tolkningsgrad kan innebéra att en texts latenta innehall
analyseras och tolkas mer fritt (Graneheim et al., 2017). For att sammanstélla
underkategorierna skapades genom tolkning av det latenta innehallet en utformning av nagot
hogre abstraktionsniva vilka slutligen blev litteraturanalysens tre huvudkategorier. Se bilaga 4
med exempel pa kodningsprocessen och kategorisering. Innehallsanalys kan forutom olika
tolkningsgrader goras med olika abstraktionsnivaer enligt figur 1 i Graneheim et al (2017)
vilket innebér analys av det latenta innehallet da forskaren gér en tolkning av textens innebord
som kan vara mer eller mindre djup och som da utgor de olika abstraktionsnivaerna
(Graneheim et al., 2017; Graneheim & Lundman, 2004)



Forskningsetiska dvervaganden

| litteraturdversikten har kritisk sjalvgranskning och diskussion patalats och medvetandegjorts
i analysforfarandet. Forforstaelsen ar formad i méten med barn till fordldrar i behov av
palliativ vard, ofta i livets slut, darutéver genom utbildningar, barnrelaterade fortbildningar
och manga andra personliga erfarenheter. Forforstaelse ar en faktor som kan paverka en
forskningsstudies trovardighet och det kan vara en balansgang att undvika resultatens
paverkan av forfattarens forforstaelse. Att lata texten tala utan att lagga till egna asikter kraver
dvning och erfarenhet av forskaren (Graneheim & Lundman, 2004). Inom fenomenologisk
och hermeneutisk tolkning av forskningsresultat, anses daremot forforstaelse som en tillgang
och en forutsattning for att kunna tolka ett material pa korrekt satt, da tolkaren behover
tillgang till egna relevanta referensramar (Persson & Sundin, 2017). Att redovisa forfattarnas
forforstaelse ar ett kvalitetskrav inom kvalitativ forskning (Olsson & Sérensen, 2021).

Under arbetets gang med litteraturéversikten har hansyn till Helsingforsdeklarationen (World
Medical Association, 1964) beaktats. Exempelvis har alla artiklar som inkluderats i arbetet i
olika omfattning tagit upp att deltagandet varit frivilligt, med ratt att avbryta om de s dnskar
och med foraldrarnas tillatelse nar det galler minderariga barn. Vid enstaka studier har
deltagarna erhallit en mindre ekonomisk ersattning. I Sverige ar forskning géllande manniskor
och ansvar att folja god forskningssed reglerat i lagen (SFS 2019:504). Nér ett etiskt
godkannande inte rapporteras i publikationer trots att forskningen uppfyller lagens villkor for
krav pa granskning kan det bero pad manga olika saker. Avsaknad av etiskt godkannande kan
innebéra att forskningen ar brottslig eller att forskarnas vetenskapliga fardigheter brister, da
det &r kutym att redovisa etiska aspekter av sin forskning. Att referentgranskningen och/eller
redaktionella rutiner som borde bevaka att etiska aspekter, daribland etiska tillstand inte
redovisas i publicerade artiklar visar pa brister i adekvat kvalitet (Munthe, 2021). Utifran
forfattarnas begrénsade kunskap har de vetenskapliga artiklarna som anvants i arbetet
granskats kritiskt for att sakerstalla att materialet publicerats i serisa tidskrifter (Polit &
Beck, 2021).

Resultat

Resultaten i litteraturanalysen baseras pa de fynd som framkommit i tolv forskningsartiklar,
vilka alla redovisar barns behov som narstaende till en foralder i palliativ vard. Analysen

genererade tre 6vergripande huvudkategorier med sex underkategorier. Se tabell 2.

10



Tabell 2 Resultattabell

Betydelse av att fa adekvat information

Den 6ppna kommunikationens mojligheter | Delaktighet i situationen

Upplevelse av trygghet

Att livet far fortsatta som vanligt Langtan efter bekréftelse

Barns behov av st6d

Styrkan av funktionell coping Vikten av strategier

Den 6ppna kommunikationens maojligheter

Resultat visar att 6ppen och arlig kommunikation i familjen om féralderns diagnos, prognos,
sjukdomsutveckling och déendet har funnits behjalplig for barn som har en foérélder med
palliativa vardbehov. Barn i alla aldrar mar vél i en miljo dar de kan kénna sig trygga att fraga
fritt och dela med sig av sin oro, sina funderingar och kénslor kring situationen. Att svara pa
fragor arligt och 6ppet samt sanningsenligt berétta om diagnos, prognos och nar en foralder
kommer in i sent palliativt skede forstarker barns kansla av tillit till sin omgivning (Alvariza
etal., 2017; Buchwald et al., 2012; Chowns, 2013; Fearnley, 2012; Kennedy & Lloyd-
Williams, 2009; Kopchak Sheehan et al., 2014; MacPherson & Emeleus, 2007; Marshall et
al., 2022; Melcher et al., 2015; Patterson & Rangganadhan, 2010; Saldinger et al., 2003;
Sheehan et al., 2016).

Betydelse av att fa adekvat information
Barn uttryckte behov av att redan i ett tidigt skede av en foralders livshotande sjukdom fa
tillgang till en aldersanpassad, sanningsenlig, kontinuerlig och uppdaterad helhetsbild av det
som pagar. (Alvariza et al., 2017; Buchwald et al., 2012; Chowns, 2013; Fearnley, 2012;
Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Kopchak Sheehan et al., 2014; MacPherson & Emeleus,
2007; Marshall et al., 2022; Melcher et al., 2015; Patterson & Rangganadhan, 2010; Saldinger
et al., 2003; Sheehan et al., 2016). Barn uppgav att de ofta vet att nagot ar fel trots sina
foraldrars och/eller vardpersonals forsok att skydda dem genom att undanhalla information
(Alvariza et al., 2017; Buchwald et al., 2012; Chowns, 2013; Fearnley, 2012; Melcher et al.,
2015; Patterson & Rangganadhan, 2010; Saldinger et al., 2003; Sheehan et al., 2016). De
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utryckte dnskan och behov om att redan fran borjan fa ta del av féralderns diagnos, prognos
och I6pande information om sjukdomsutveckling (Chowns, 2013; Fearnley, 2012) samt nér
foralderns dod narmar sig (Buchwald et al., 2012; Patterson & Rangganadhan, 2010) och att
fa mojlighet till att forbereda sig for sin foralders kommande dod (MacPherson & Emeleus,
2007; Melcher et al., 2015; Patterson & Rangganadhan, 2010). Barn som inte fick adekvat
information uppgav kanslor av ensamhet och isolering (Alvariza et al., 2016; Chowns, 2013;
Melcher et al., 2015; Pattersson & Rangganadhan, 2010) samt att de inte vagade belasta sina
foraldrar med sina egna tankar, oro och problem (Alvariza et al., 2016; Buchwald et al., 2012;
Fearnley, 2012; Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Marshall et al., 2022; Melcher et al.,
2015; Pattersson & Rangganadhan, 2010). De kunde &ven av hansyn till féraldrarna for att
inte ytterligare belasta dem, upptréda extra exemplariskt och ldgga ner mycket tid och energi
pa skolarbete (Marshall et al., 2022; Melcher et al., 2015). Barn uttryckte att brist pa
information kunde leda till obehagliga fantasier och forestéliningar (Chowns, 2013; Marshall
et al., 2022; Melcher et al., 2015; Saldinger et al., 2003) men &ven leda till ett
avstandstagande fran den sjuke foraldern (Buchwald et al.,2012; Kopchak Sheehan et al.,
2014; Sheehan et al., 2016) da verklighetshilderna kunde upplevas skrammande (Chowns,
2013; Saldinger et al., 2003). Dessutom beskrev barn att de kunde uppleva kénslor av
utanforskap (Pattersson & Rangganadhan, 2010) och svek nér de holls utanfor information om
foralderns sjukdom och néra forestaende dod (Chowns, 2013; Sheehan et al., 2016). Barn som
fick adekvat information uppgav daremot att de kunde relatera till och acceptera férandringar
i situationen (Buchwald et al., 2012; Chowns, 2013; Sheehan et al., 2016) uppleva minskad
angest (MacPherson & Emeleus, 2007; Melcher et al., 2015) samt kanna tacksamhet gentemot

foraldrar som dppet delat med sig av information (Sheehan et al., 2016).

Delaktighet i situationen

Barn beskrev att de har behov av att fa hjalpa till och kénna sig delaktiga i varden av den
sjuke foraldern (Alvariza et al., 2016; Buchwald et al., 2012; Chowns, 2013; Kennedy &
Lloyd-Williams, 2009; Kopchak Sheehan et al., 2014; Sheehan et al., 2016). De uttryckte
aven en 6nskan om att fa delta i beslut (Chowns, 2013) eller atminstone fa delge sina asikter
(Marshall et al., 2022; Sheehan et al., 2016). Barn kunde sjalva uttrycka sin delaktighet
genom att ta ansvar for storre del av praktiskt hushallsarbete ( Chowns, 2013; Kennedy &
Lloyd-Williams, 2009; Marshall et al., 2022; Kopchak Sheehan et al., 2014; Melcher et al.,

2015; Pattersson & Rangganadhan, 2010; Sheehan et al., 2016) ta hand om yngre syskon
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(Chowns, 2013; Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Kopchak Sheehan et al., 2014; Marshall
et al., 2022; Melcher et al., 2015) och genom 6kad egen sjalvstandighet (Chowns, 2013;
Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Kopchak Sheehan et al., 2014; Marshall et al., 2022). | de
fall vuxenvarlden brast i omsorg om barn kunde de ibland ta pa sig alltfor stort ansvar, vilket
uppgavs kunde upplevas stressfullt och betungande (Chowns, 2013; Marshall et al., 2022;
Melcher et al., 2015; Pattersson & Rangganadhan, 2010; Sheehan et al., 2016). Barn som
forhindrades fran delaktighet beskrev upplevelse av utanforskap, frustration och ilska mot
sina forédldrar (Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Pattersson & Rangganadhan, 2010;
Sheehan et al., 2016). Barn som fatt vara delaktiga beskrev kénslor av att vara inkluderade
och betydelsefulla i situationen (Chowns, 2013; Melcher et al., 2015; Sheehan et al., 2016)
vilket paradoxalt nog kunde medféra positiva effekter daven efter foralderns dod (Melcher et
al., 2015; Sheehan et al., 2016).

Att livet far fortsatta som vanligt

Resultatet visar att barnen beskrev behov av att livet ska fortsatta som vanligt trots vetskap
om forélderns sjukdom, kommande férsamring och déd (Buchwald et al., 2012; Chowns,
2013; Kopchak Sheehan et al., 2014; Mac Pherson & Emeleus, 2007; Melcher et al., 2015;
Saldinger et al., 2003; Sheehan et al., 2016).

Upplevelse av trygghet

Barn uttryckte att de upplever ett utdkat behov av trygghet i samband med féralderns diagnos,
sjukdomsprogress och i sent palliativt skede (Alvariza et al., 2016; Buchwald et al., 2012;
Chowns, 2013; Fearnley, 2012; Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Kopchak Sheehan et al.,
2014; Marshall et al., 2022; Melcher et al., 2015; Pattersson & Rangganadhan, 2010;
Saldinger et al., 2003; Sheehan et al., 2016). De beskrev att kanslor av otrygghet manifesteras
nar foraldern forsamras i sin sjukdom (Buchwald et al., 2012; Chowns, 2013; Melcher et al.,
2015; Saldinger et al., 2003), nar den sjuke foraldern inte langre formadde att vara
kanslomassigt narvarande (Chowns, 2013; Melcher et al., 2015) och nér féralderns sjukdom
invaderade alla aspekter av tillvaron (Sheehan et al., 2016). Barn beskrev att de upplevde
behov av férutsagbarhet i den kaotiska situationen (Buchwald et al., 2012; Fearnley, 2012;
Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Kopchak Sheehan et al., 2014; Mac Pherson & Emeleus,
2007; Marshall et al., 2022; Melcher et al., 2015; Patterson & Rangganadhan, 2010; Saldinger
et al., 2003; Sheehan et al., 2016). Brist pa forutsagbarhet kunde ge 6kad angest och
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koncentrationsproblem (Buchwald et al., 2012; Chowns, 2013) vilket ofta medforde
svarigheter att uppratthalla god kvalitet i skolarbetet (Chowns, 2013; Melcher et al., 2015;
Patterson & Rangganadhan, 2010; Sheehan et al., 2016). Barn uppgav att osékert bemoétande
fran skol- och vardpersonal kunde bidra till 6kad oro, angest och otrygghet i situationen
(Buchwald et al., 2012; Marshall et al., 2022; Melcher et al., 2015; Pattersson &
Rangganadhan, 2010). Barn beskrev aven att de ofta tankte pa risker for egen ohélsa vilket
kunde medfora kdnsla av otrygghet (Alvariza et al., 2016; Kennedy & Lloyd-Williams, 2009;
Marshall et al., 2022; Pattersson & Rangganadhan, 2010; Sheehan et al., 2016). Barn uttryckte
att trygghet kunde genereras nér behovet av konstanta goda relationer blev adekvat mott
(Melcher et al., 2015; Sheehan et al., 2016) och nar utomstaende dagliga kontakter som till
exempel larare var insatta i situationen och kunde bemota barnet pa ett tryggt och moget sétt
(Buchwald et al., 2012; Chowns, 2013; Mac Pherson & Emeleus, 2007; Melcher et al., 2015;
Pattersson & Rangganadhan, 2010). Dessutom uppgav barn att kompetent vardpersonal kunde
bidra till barns trygghetsupplevelse (Alvariza et al., 2016; Marshall et al., 2022; Pattersson &
Rangganadhan, 2010).

Langtan efter bekréaftelse

Barn uppgav att de hade behov av att uppleva sig sedda och bekraftade av bada sina foraldrar
(Alvariza et al., 2016; Mac Pherson & Emeleus, 2007). De beskrev dven ett allomfattande
behov av att prata med den sjuke och déende foraldern och spendera tid tillsammans innan
dodsfallet (Alvariza et al., 2016; Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Mac Pherson & Emeleus,
2007; Melcher et al., 2015; Saldinger et al., 2003; Sheehan et al., 2016) men kunde uppleva
osakerhet om lampliga samtalsamnen (Alvariza et al., 2016; Saldinger et al., 2003) vilket
kunde lattas med att se film (Melcher et al., 2015) och spela kort eller brédspel tillsammans
(Alvariza et al., 2016). Barn som var forhindrade att traffa den sjuke foréldern beskrev att de
upplevde djup besvikelse, skuldkanslor och angest (Mac Pherson & Emeleus, 2007; Saldinger
et al., 2003). Barn beskrev dven hur det sociala livet forandras bade frivilligt nar de valjer att
stanna hemma med den sjuke foraldern (Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Mac Pherson &
Emeleus, 2007; Melcher et al., 2015; Sheehan et al., 2016) och ofrivilligt genom exempelvis
okat ansvar gallande praktiska goromal, vilket séllan gav 6nskad och tillracklig bekréftelse
(Chowns, 2013; Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Melcher et al., 2015; Pattersson &
Rangganadhan, 2010) men kunde dock verka egenmaktsstarkande (Chowns, 2013; (Melcher

et al., 2015). Barn uppgav att oron 6ver den sjuke foraldern kunde paverka intresse av att
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umgas med vanner (Buchwald et al., 2012; Saldinger et al., 2003; Sheehan et al., 2016) och de
uttryckte behov av respit fran oron éver situationen i familjen (Alvariza et al., 2016;
Buchwald et al., 2012; Mac Pherson & Emeleus, 2007; Marshall et al., 2022; Sheehan et al.,
2016) samt vikten av distraktion genom att ha roligt emellanat (Alvariza et al., 2016; Mac
Pherson & Emeleus, 2007; Marshall et al., 2022). Barn beskrev angestreducerande fordelar
med att spendera tid med vénner, och utéva sport eller andra fritidsaktiviteter (Buchwald et
al., 2012; Sheehan et al., 2016). Vissa barn uppgav att trots svarigheter att fokusera pa
studierna upplevde de bekraftelse i sin situation fran skolkamrater, larare och annan
skolpersonal (Chowns, 2013; Mac-Pherson & Emeleus, 2007; Patterson & Rangganadhan,
2010; Saldinger et al., 2003; Sheehan et al., 2016). Andra barn uppgav att trots svarigheter att
fokusera pa studierna upplevde de bekréftelse i sin situation fran skolkamrater, larare och
annan skolpersonal (Chowns, 2013; Mac-Pherson & Emeleus, 2007; Patterson &
Rangganadhan, 2010; Saldinger et al., 2003; Sheehan et al., 2016) och att det dessutom kunde
upplevas positivt med de distraktioner som en skoldag och léaxor innebar (Buchwald et al.,
2012; Mac Pherson & Emeleus, 2007; Marshall et al., 2022; Melcher et al., 2015; Sheehan et
al., 2016). De barn som beréttat om sin situation i skolan uttryckte upplevelse av obehag nar
skolkamrater stallde fragor (Marshall et al., 2022) eller om de bemoéttes av bristande empati
fran bade andra barn och vuxna i skolan (Chowns, 2013; Mac-Pherson & Emeleus, 2007;
Patterson & Rangganadhan, 2010; Saldinger et al., 2003; Sheehan et al., 2016). Vissa barn
valde att avsta helt fran att beratta om hemsituationen for sina skolkamrater for att lattare
kunna halla isar vérldarna (Chowns, 2013; Melcher et al., 2015, Sheehan et al., 2016).

Styrkan av funktionell coping

Resultatet visar att barn behdver trygga vuxnas vagledning nar foralderns sjukdomsutveckling
gar mot forsamring och behov av vard vid livets slut (Alvariza et al., 2016; Buchwald et al.,
2012; Chowns, 2013; Fearnley, 2012; Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Kopchak Sheehan
et al., 2014; Marshall et al., 2022).

Behov av stod

Barn uppgav att de kunde uppleva radsla for vad som skulle méta dem nar de kom hem fran
skoldagen (Alvariza et al., 2017; Buchwald et al., 2012) eller nar foraldern kom hem fran
sjukhusvistelse (Marshall et al., 2022; Saldinger et al., 2003). Barn beskrev att hemmet som

borde representera en trygg bas, forvandlades i takt med foralderns foérsamring till en plats dar
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de tvingades leva med sin storsta fasa, att foraldern skulle do (Alvariza et al., 2017; Buchwald
etal., 2012; Fearnley, 2012; Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Marshall et al., 2022;
Melcher et al., 2015; Saldinger et al., 2003; Sheehan et al., 2016) och de beskrev &ven att de
kunde uppleva obehag nér de skulle hélsa pa den sjuke foraldern pa vardinstitution (Buchwald
et al., 2012; Kennedy & Lloyd-Williams, 2009). Barn uttryckte att det var hjalpsamt att fa
forbereda sig géllande fordlderns forandrade utseende (Buchwald et al., 2012; Kennedy &
Lloyd-Williams, 2009; MacPherson & Emeleus, 2007) och slangar och maskiner som denne
var kopplad till (Marshall et al., 2022; Saldinger et al., 2003). Barn uttryckte att
hemsituationen pakallade behov av stéd, som kunde komma i olika former och fran olika
kéllor (Alvariza et al., 2017; Chowns, 2013; Fearnley, 2012; Melcher et al., 2015; Patterson &
Rangganadhan, 2010). Exempelvis i trygga vuxna, vilka kunde vara den friska fordldern
(Kopchak Sheehan et al., 2014;) andra vuxna som familjemedlemmar och grannar (Fearnley,
2012; Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; MacPherson & Emeleus, 2007; Melcher et al.,
2015) eller larare (Chowns, 2013; Mac-Pherson & Emeleus, 2007; Patterson &
Rangganadhan, 2010; 2003; Sheehan et al., 2016). De beskrev aven att de kunde uppleva stod
genom stodgrupper (Alvariza et al., 2017; Chowns, 2013), terapeuter, kuratorer och
vardpersonal (Alvariza et al., 2016; Buchwald et al., 2012; MacPherson & Emeleus, 2007;
Marshall et al., 2022). Barn uppgav att de ofta kunde uppleva bra stdd genom att prata med
sina vanner (Alvariza et al., 2017; Buchwald et al., 2012; Chowns, 2013; MacPherson &
Emeleus, 2007; Marshall et al., 2022; Melcher et al., 2015; Patterson & Rangganadhan, 2010;
Sheehan et al., 2016) eller samtala med nagon som delat liknande erfarenhet (MacPherson &
Emeleus, 2007; Patterson & Rangganadhan, 2010). De uppgav aven uppleva visst stéd genom
att krama och prata med husdjur eller mjukisdjur (Kennedy & Lloyd-Williams, 2009;
MacPherson & Emeleus, 2007; Melcher et al., 2015), lyssna pa musik (Chowns, 2013) och
relatera till fiktiva personer i bocker eller film (MacPherson & Emeleus, 2007). Barn som
uttryckte behov av stod hade dven behov av att stodet skulle komma omedelbart hellre &n
veckor senare (MacPherson & Emeleus, 2007). Barn beskrev att de upplevde emotionellt stdd
genom att sjalva vara ett emotionellt stod till sin familj medan andra kdmpade med det tunga
ansvaret (Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Sheehan et al., 2016).

Vikten av strategier
Barn uppgav att de uppfann egna mer eller mindre funktionella strategier for att hantera sin

oro och angest gallande den sjuke eller doende foraldern (Alvariza et al., 2017; Buchwald et
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al., 2012; Fearnley, 2012; Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Kopchak Sheehan et al., 2014;
MacPherson & Emeleus, 2007; Marshall et al., 2022; Melcher et al., 2015; Patterson &
Rangganadhan, 2010; Saldinger et al., 2003; Sheehan et al., 2016). Barn beskrev att deras
strategier dominerades av distraktioner och att uppratthalla normalitet (Buchwald et al., 2012;
Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Patterson & Rangganadhan, 2010; Sheehan et al., 2016)
men &ven andra strategier forekom, som magiskt tdnkande (Buchwald et al., 2012), leva
dubbelliv (Sheehan et al., 2016), skaffa sig information via media, fornekelse, rationalisering,
att ha positiv attityd, prata om sin oro med familj eller vanner, spendera tid med den sjuke
foraldern eller forlita sig pa sin tro (Kennedy & Lloyd-Williams, 2009). Barn uppgav att de
aktivt sokte hjalp for att hantera sina kénslor (Marshall et al., 2022; Patterson &
Rangganadhan, 2010). De beskrev upplevd kénsla av 6kad angest och osakerhet om de inte
hade klara strategier for hantering av situationen (Buchwald et al., 2012; Saldinger et al.,
2003; Sheehan et al., 2016). Barn beskrev att de valde om och vem de ville prata med
(Patterson & Rangganadhan, 2010) och vissa barn uppgav att de k&nde sig onormala och ville
darfor inte prata om sina kénslor alls (Saldinger et al., 2003) medan andra barn kande att de
ville prata med nagon som varit med om samma sak och darfér kunde relatera och visa empati
(Chowns, 2013; MacPherson & Emeleus, 2007; Melcher et al., 2015).

Diskussion

Resultatdiskussion

Barns behov av information och involvering

Litteraturoversiktens resultat pavisade att barn har uppgett behov av att fa kanna sig
involverade i situationen samt att fa sanningsenlig, tidig och aterkommande uppdaterad
information om féralderns diagnos, prognos, sjukdomsutveckling och nar foraldern ar i sent
palliativt skede. De beskrev att det fick langtgaende konsekvenser och negativa effekter nar
information forvanskades eller uteblev och att de ofta &nda kénde pa sig att nagot var fel.
Barnen uttryckte sina behov av delaktighet i situationen pa manga sétt, bland annat genom
okat ansvarstagande for syskon, hushallssysslor och eget skolarbete, men aven genom att
spendera tid tillsammans med och ta hand om den sjuke foréldern. Barns behov av
information som nérstaende till foralder med palliativa vardbehov fanns beforskat i manga
studier (Bylund Grenklo et al., 2013, 2014; Caughlin et al., 2011; Eklund et al., 2022; Forrest

et al., 2006; Marcussen et al., 2020; Stone et al., 2012), barn vill och behdver vara involverade
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men forskning visar att foraldrar ofta upplever osédkerhet om hur de ska prata med sina barn
om sjukdomen (Asbury et al., 2014; Dehlin & Martensson Reg, 2009; Meriggi et al., 2017).
Barn har uttryckt att de vill veta sanningen trots de forodande och livsférandrade
konsekvenser det ofta innebar for dem sjalva (Dehlin & Martensson Reg, 2009) och forskning
har pavisat att barn som inte far information eller far bristande information i regel kande pa
sig att nagonting var fel (Forrest et al., 2006) vilket kunde innebéra kéanslor av utanforskap,
isolering (Eklund et al., 2022) och skuldkénslor (Dalton et al., 2019) samt 6kad angest och
somnsvarigheter (Bylund Grenklo et al., 2014; Hirooka et al., 2017; Kaplow et al., 2012) som
i sin tur kunde medfora tillitsbrist till halso- och sjukvarden (Bylund Grenklo et al., 2013).
Det finns dock studier som menar att barn kan foredra att undvika diskussioner om sin
foralders sjukdom for att inte riskera 6kad emotionell smarta for bade familjemedlemmar och
dem sjalva (Phillips & Lewis, 2015). Barn i familjer som hade en 6ppen kommunikationsstil
madde ofta jamfdrelsevis battre bade under sjukdomstiden och efter féralderns dodsfall visade
ett flertal studier som aven foresprakade intervention och stod som méjliggjorde Gppen
kommunikation i familjen (Campbell-Enns & Woodgate, 2013; Eklund ., 2022; Maynard .,
2013; Olsson & Sorensen, 2021) medan annan forskning gjorde géllande att stoédja barns
delaktighet var an mer framgangsrikt i férlangningen (Turner, 2018). Studier har ocksa
beskrivit att barn aven mar vasentligt battre av aldersanpassad information om féréalderns
livshotande sjukdom, sjukdomsutveckling och forestaende dod (Christ & Christ, 2006;
Maynard et al., 2013; Phillips & Lewis, 2015). Bowlbys anknytningsteori har tagit upp att
barn har olika aldersrelaterade utvecklingsfaser gallande anknytning till en foralder (Broberg
et al., 2020) vilket torde innebéra att barn i olika aldrar och mognadsniva har behov av
aldersanpassad information. Litteraturdversiktens resultat kunde inte pavisa skillnader i barns
behov av information relaterat till alder vilket kunde tolkas som att behovet av information
var oforandrat oavsett barns alder. Resultatet beskrev dock att det fanns manga sétt for barn
att uppleva sig delaktiga och involverade i situationen och att sjukskoterskan och
specialistsjukskaterskan i palliativ vard i synnerhet har en viktig roll i stottande av 6ppen
kommunikation och frdmjande av barns delaktighet nér en foralder drabbats av livshotande
sjukdom. Forhoppningsvis kan sjukskaterskor med verksamhetsledningen i ryggen kénna sig
sérskilt uppmanade att ta ansvar for utveckling av strategier och riktlinjer i de palliativa
verksamheter dar de arbetar, speciellt med tanke pa det faktum att barns rattigheter till
information ar lagstadgat i Barnkonventionen (SFS 2018:1197), HSL (SFS 2017:30) och PSL

18



(SFS 2010:659) och darmed faller in under bade sjukskéterskan och specialistsjukskoterskans

kompentens och ansvarsomrade.

Barns behov av trygghet och bekréftelse

Litteraturstudiens resultat pavisar att barn har behov av att livet ska fa fortsatta som vanligt
trots att all forandring som uppstar nar en foralder drabbats av livshotande sjukdom da detta
genererar bade trygghetskansla och beframjar barns behov av bekréaftelse. Barn beskrev behov
av forutségbarhet i den kénsla av kaos som situationen medférde. Nar foraldern forsamrades
och inte langre kunde uppratthalla formaga till kdnsloméassig narvaro gentemot sitt barn 6kade
behovet av trygghet och bekréaftelse fran andra trygga vuxna. Resultatet beskriver att barn som
narstaende till foralder i behov av palliativ vard kan vara speciellt utsatta och sarbara vilket
aven bekraftas i andra studier (Hogstad & Jansen, 2020; Inoue et al., 2015; Mdller et al.,
2014; Sieh et al., 2010). Barn som riskerar att forlora en foralder lever ofta med standiga och
starka obehagliga kanslor som radsla att bli évergiven (Wolchik et al., 2008) ensamhet,
utanforskap och skuldkanslor i vantan pa dodsfallet (Dehlin & Martensson Reg, 2009).
Forskning visar att aven mycket unga barn (3-5 ar) kan uttrycka stress vid en foralders
livshotande sjukdom och forsédmringsperioder genom forandrat beteende som aggressivitet
och sémnstorning (Beale et al., 2004). Litteratur beskriver att barn kunde uppleva situationen
forodande smartsam nar en foralder var inlagd pa sjukhus i perioder av forsamring, liksom
den sjuke foralderns bristande formaga till kansloméssig narvaro, vid livets slutskede och
naturligtvis efter dodsfallet (Hogstad & Jansen, 2020; Karydi, 2018; Rostila & Saarela, 2011).
Bowlbys teori beskrev insiktsfullt géllande de sarskilda band som kunde ses mellan barn och
foraldrar och hur barn med olika anknytningsménster kunde uppleva separation fran en sjuk
foralder. Att barn som narstaende till en foralder med palliativa vardbehov fatt lara sig att
harbargera manga svara kanslor framkommer med tydlighet i bade litteraturstudien och annan
forskning. Det skulle dock kunna vara ett misstag att tolka barns brist pa uttryckt fortvivlan
som ett tecken pa anpassning till situationen. Att barn betedde sig som om allt var som vanligt
trots medvetenhet om situationen i familjen kunde snarare handla om en stravan att férstka
bibehalla en kansla av normalitet. Normalisering och kénsla av trygghetsskapande
forutsagbarhet skulle kunna erhallas genom att hange sig at de distraktioner som livet erbjod
dem. som skolan, fritidsaktiviteter och att umgas med vanner kunde ge trygghet och mota
barns bekréftelsebehov, vilket bekraftas i litteraturdversiktens resultat och andra studier

(Davey et al., 2011; Marshall et al., 2022; Phillips & Lewis, 2015).
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Metoddiskussion

Det fanns flertal svarigheter att fa fram relevanta artiklar som motsvarade syftet med
litteraturdversikten. Initialt lades stor mangd tid pa formulerandet av adekvata sokord som
skulle begrinsa antal artiklar till rétt urvalskategori "Barn som nérstaende i palliativ vard”.
Elektroniska databaserna PubMED, CINAHL Complete, PsychINFO och Scopus valdes ut
och anvandes i litteraturdversikten da deras huvudsakliga omraden passade in att svara pa
problemformuleringen i denna 6versikt. Rekommendationer att anvénda flera databaser och
pa sa vis oka litteraturdversiktens trovardighet kommer fran olika forfattare av metodlitteratur
till exempel Willman et al. (2016) och Ostlundh (2022). Tréffarna i sékningarna stravades
efter att ha hog sensitivitet, som innebar att sokningen fangar in alla relevanta referenser for
att sedan gallras ut manuellt vid genomlésning av de vetenskapliga artiklarna (Willman et al.,
2016). Efter rad fran bibliotekarierna avstods att séatta begransningar till barnens alder i
databassokningarna, i stéllet salla manuellt genom lasning av artiklarnas sammanfattning
vilket kan ses som en styrka i trovardigheten. A andra sidan kan det vara en svaghet d&
sprakkunskapen kan bidra till missforstand eller missuppfattning av innehallet. For att inte ga
miste om nagon referens kompletterades databassokningarna med manuell sékning som
innebar genomgang av tidskrifters och vetenskapliga artiklars referenslistor vilket dven
Willman et al. (2016) rekommenderar.

For att vinkla sokresultaten at ritt syfte anvéndes “parental death” och ”dying parent”
tillsammans med “child” i tre av databassokningarna medan sdkningen i PubMed blev for
omfangsrik och med stor del traffar som syftade pa sjuka barn. Av den anledning utesléts
ordet “’child” vilket dock kan vara en svaghet da relaterade traffar kan ha missats.
Bibliotekarierna som kontaktades tog dven upp att “attitude to death” var en bra fras att
anvanda. Att anvanda sig av bibliotekarier &r rekommenderat fran flera hall men bor
uppmarksammas pa att de inte tar éver sokningarna da amnet inte ar inom deras profession
(Polit & Beck, 2021; Willman et al., 2016).

Elva av tolv artiklar erhdll podng som motsvarade god eller mycket god kvalitet i
kvalitetsgranskningen som gjordes med hjélp av granskningsmall utvecklad utifran Caldwell
et al. (2011). En av artiklarna erholl poang som motsvarade lag kvalitet. Denna artikel svarade
dock pa litteraturéversiktens syfte och lyfte barnens upplevelser av stress nar foralder var
livshotande sjuk och inkluderades darfor. Att granska artiklarna som valts att anvandas i

litteraturdversikten dr av vikt da deras kvalitet lyfts och dokumenteras (Friberg, 2022).
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| arbetet med denna litteraturéversikt har inte nagon artikel uteslutits pa grund av dalig
kvalitet utan endast da syftet inte stamde Gverens.

Artiklar som valdes till denna litteraturdversikt var alla originalstudier fran de delar av
varlden som var kultur kan jamforas med sasom Europa, USA, Canada och Australien. En
svaghet kunde vara att olika kulturella perspektiv missats men & andra sidan riktar sig denna
studie mot svensk kontext darmed blev resultatet relevant. Begransning sattes vid
databassokningarna till att de skulle vara skrivna pa engelska men da det inte ar forfattarnas
modersmal kunde feltolkningar férekomma, vilket kunde tas med i berékningen géllande
analys och tolkning av resultatet. Forforstaelsen som fanns hos forfattarna innan denna
litteraturdversikt paborjades, har under arbetets gang diskuterats for att inte farga resultatet.
Reflexivitet bor anvandas som ett metodiskt redskap under analysen vilket innebar att
medvetandegora sina egna forestallningar och kunskap for att dessa inte ska paverka
analysarbetet (Dahlborg, 2022; Polit & Beck, 2021).

Kliniska implikationer

| samhaéllet finns stod for barn som har ett syskon som ar drabbat av obotlig sjukdom eller gatt
bort i form av syskonstddjare. Efter detta arbete ses att det &ven borde finnas barn-som-
narstaende-stodjare ocksa. Sjukvarden och samhéllet bor kunna ge barnen en méjlighet till
samtal med nagon de kanner fortroende for, som dven har en kunskap i att mota dessa barn,
relativ omedelbart nar barnen har behov av stottande samtal. Sjukvarden bor aven ha ett 6ppet
forhallningssatt gentemot barnen nar det galler kontakt, bjuda in dem till att vara med pa
lakarbesok/hembesok av hemsjukvard via valfri media-lank om de vill, med mojlighet att
stalla fragor direkt till vardgivaren. Att ge barnen majlighet att sjalva ta kontakt via valfritt
media sdsom telefon, SMS eller videosamtal. Samtal bor kunna ske pa deras villkor, SMS-
inbjudan till samtal torde fungera som alternativ till konventionellt bokad tid. Enheter som
bedriver palliativ vard, oavsett vardplats, bor ha stod och etablerade verksamhetsanpassade

rutiner for att mota barn.

Forslag till fortsatt forskning

Under litteraturgenomgangen ses ett outforskat omrade i yngre barns upplevelse av att leva
med en foréalder i behov av palliativ vard. Det ar 6nskvart fran forfattarnas sida att omradet

undersoks mer for att fa fram stodprogram sa att foraldrar, andra narstaende, sjukskaterskor
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och 6vrig vardpersonal ska kunna stodja barnen pa ett bra satt. Longitudinella studier kan
anvandas for att folja interventioners effekt i stddjandet av barnen dver tid. Att fortlépande
genomfora studier for att fanga barnens behov kan vara nodvandigt for att folja utvecklingen i

samhallet.

Slutsats

Barn till foraldrar som drabbats av livshotande sjukdom hanterar situationen pa olika satt. De
har olika behov av stod for att minimera risken att drabbas av negativa effekter, bade under
foralderns sista tid i livet och efter forélderns dod. I litteratur framkommer det att foréldrar
ofta agerar sa kallade grindvakter for att halla barnen utanfor foraldrars livshotande sjukdom i
syfte att skydda dem. I denna litteraturéversikt har det visats att 6ppen kommunikation fran
tidigt skede av foralderns sjukdom ar att féredra trots barnens reaktioner.

Sjukvarden kan gora en hel del genom att informera och stétta foraldrarnas kommunikation
med barnen men &ven genom att vid behov koppla in kuratorer, andra professioner eller
hanvisa till organisationer i samhallet som har stodjande verksamhet for barn i sorg. |
litteraturoversikten framkom att foraldrarna har en central roll men dven skolan och natverket
runt barnet har en viktig uppgift att fylla.

Sjukskoterskor och annan vardpersonal kan kanna sig osakra i méten med barn i dessa
situationer. Resultatet i denna 6versikt kan darfor vara till hjalp da barns egna upplevelser av
vad de behover har belysts. Personal med kunskap om vad barnen 6nskar boér underlatta
samtal med foréldrar att fortldpande informera barnen om situationen. Dessutom kan personal

hjalpa foraldrarna genom att bjuda in barnen att vara mer delaktiga.
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S6kmatris
Databas Kombination av sékord Begransningar Antal Antal Antal | Valda artiklar
traffar lasta lasta till resultat, se
abstrakt |artiklar | bilaga 2.
PubMed (("Parents"[Mesh]) OR "Parental Death"[Mesh] OR dying parent AND | 2000-2022 315 16 11 5
support AND ("Attitude to Death"[Mesh])
221214 Engelska
CINAHL Complete MH Parental Death OR MH dying parent AND SU support AND MH | 2000-2022 197 8 5 1
Children of Impaired Parents AND MW Adolescent* OR MW Child*
221214 AND MH "Attitude to Death" AND SU palliative Engelska
Peer -Reviewed
Psychinfo SU Parental Death OR MA dying parent AND SU support AND MJ 2000-2022 79 5 4 0
Children of Impaired Parents AND SU Adolescent* OR SU Child*
221214 AND MJ Attitude to Death AND SU palliative Engelska
Peer -Reviewed
Scopus Parent* OR Parental Death OR dying parent AND support AND 2000-2022 25 5 5 3
Children of Impaired Parents AND Adolescent* OR Child* AND
221214 "Attitude to Death" AND palliative Engelska
Andra kallor 20002022 4 4 3
Engelska

Peer -Reviewed




Matris over urval av artiklar till resultat

Bilaga 2

Forfattare Titel Ar, land, Syfte Metod Deltagare | Resultat Kval
tidskrift (Urval och datainsamling, itet
analys) (bortfall)
Typ
Alvariza, A., | How to support | 2017 Att utforska Design: Kvalitativ 851 Fyra teman: (1) att bli sedd och erkand; | |
Lévgren, M., | teenagers who sOrjande unga berattigade | (2) att forsta och forbereda sig for
Bylund- are losing a Sverige vuxnas rad Urval: Unga vuxna som forlorat | unga sjukdom, behandling och den K
Grenklo, T., | parentto till sjukvards- | foralder nar de var 13-16 ar vuxna. forestiende doden; (3) att umgas med
Hakola, P., cancer: Palliative personal om gamla under de senaste 6 till 9 622 deltog | den sjuka foraldern, och (4) att fa stod
Furst, C. J., Bereaved young | & hur man kan aren. i studien. anpassat efter den individuella
& adults' advice to | supportive | stodja 481 tondringens behov.
Kreicbergs, healthcare care tonéringar nar | Datainsamling: Frageformular svarade pa
u. profes-sionals de forlorar en | med oppna fragor Gppen
A nationwide foralder i frdga som
survey cancer. Analys: Deskriptiv/tolkande svarade p&
design med hjalp av en syftet.
kvalitativ innehallsanalys.
Buchwald, How children 2012 Att beskriva Design: Kvalitativ 7 Analysen gav ett 6vergripande tema |
D., Delmar, handle life och forsta hur om dddens vantrum, med foljande
C,& when their Danmark barn hanterar | Urval: Ungdomar i &ldern 11— ) underteman: Att relatera till doden, nar | K
Schantz- mother or father sitt livndren | 17 &r som levde med en svart ddden blir &nnu tydligare manifesterad
Laursen, B. | isseriously ill | Scandinavi | mamma eller | sjuk och doende foralder och att hantera livet i dodens vantrum.
and dying. an journal | pappa ar
of caring ddende. Datainsamling: kvalitativ
sciences, forskningsintervju samt
videodagbok
Analys: Fenomenologisk
hermeneutisk

Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
I = Hog kvalitet, 11 = Medel kvalitet, 111 = Lag kvalitet
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Forfattare | Titel Ar, land, Syfte Metod Deltagare | Resultat Kval
tidskrift (Urval, datainsamling, itet
analys) (bortfall)
Typ
Chowns, G. | "Until itends, you | 2013 Att ta vara pa Design: Kvalitativ 9 Resultatet som ungdomarna kom 1
never know...": tankar fran fram till var:
Attending to the Storbritannien | ungdomar som star | Urval: Ungdomar mellan ) Ké&mpade med kénslan av isolering | K
voice of infor en foralders 7-15 &r som levde med en och generella osékerhet som &r
adolescents who Berevement sannolika dod. foralder inom palliativ vard inhyst i en forélders livshotande
are facing the care sjukdom.
likely death of a Datainsamling: Foredrar stod och forstaelse framfor
parent Samtalsgrupper skydd och undanflykter
Ogillade drojsmal och oarlighet,
Analys: Innehéallsanalys foredrar att tl).li informerad och
involverad. Onskade att f& veta
sanningen sa fullstandigt och s
snart som méjligt
Fearnley R. | Supporting 2012 Syftet med Design: Kvalitativ 15 Resultatet visade pa vikten av 1
children when a forskningen var att aldersanpassad information till
parent has a life- | Storbritannien | utforska barns Urval: 7 barn/unga vuxna ) barn och den betydande rollen K

threatening
illness: the role of
the community
practitioner.

Community
practitioner:
the journal of
the
Community
Practitioners'
& Health
Visitors'
Association,

erfarenheter av att
leva med
livshotande
sjukdom hos
foralder.

9-24 &r deltog i
semistrukturerade
intervjuer. 8
barn/ungdomar 7-15 ar
deltog i fokusgrupp. Alla
barnen hade antingen en
foralder inom palliativ vard
eller forlorat en forélder.

Datainsamling: Intervjuer,
fokusgrupp

Analys: Tematisk analys
med hjélp av analysmall

professionella har i att genomfora
samtal direkt eller genom att stddja
foraldrarna till

hélla dessa "svara" diskussioner.
Artikeln ger en dverblick dver den
viktiga rollen som hemtjénst
personal har for att stddja barnen
till patienterna. Det hdvdas att de
ofta har djupgdende kunskap om
familjen och hur den fungerar och
att de foljaktligen kan lagga till en
annan dimension av varden.

Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)

I = Hog kvalitet, 11 = Medel kvalitet, 111 = Lag kvalitet
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Forfattare Titel Ar, land, Syfte Metod Deltagare | Resultat Kval
tidskrift (Urval och itet
datainsamling | (bortfall)
, analys) Typ
Kennedy, V. How children | 2009 Att utforska hur Design: 28 Barn beskrev att de var bekymrade 6ver sina I
L., & Lloyd- cope when a barn klarar sig, Kvalitativ deltagare | foréldrars diagnos och hade oro relaterat till sina
Williams, M. | parent has Storbritannien och att identifiera varav 10 foraldrar och sin egen hélsa Okat ansvar och K
advanced omraden dar det Urval:Barn 8- | sjuka minskad social aktivitet ansags vara den mest
cancer. Psycho- kan finnas hinder 18 ar foraldrar, mérkbara av livsférandringar. Foraldrar
oncology, for barn att fa 7 friska erkénner inte inverkan pa barn i samma grad
tillgang till stod Datainsamling: | féraldrar som beskrivits av barn och fokuserar pa att
for att gora det Semistruktur- och 11 begrinsa effekten genom att uppratthélla
mojligt for dem att | erade inter- barn normaliteten. Positiva aspekter som beskrivs av
klara sig. vjuer barn och foraldrar inkluderade forstarkning av
relationer och lara sig att vardera
Analys:Groun- familjemedlemmar och viktiga saker i livet.
ded theory
Kopchak Telling 2014 Att generera en Design: 26 Familjer informerar ungdomar om utvecklingen | I
Sheehan, D., adolescents, a forklaringsmodell | Kvalitativ ungdomar, | av en foralders terminala sjukdom pa typiskt satt
Burke parent is dying | USA for de sociala 10 sjuka som forblir ganska konsekventa under hela K
Draucker, C., processer som Urval: foraldrar sjukdomen och syftar till att lindra ungdomarnas
Christ, G. H., Journal of anvéands av Ungdomar 12- | och 20 borda och néd.
Murray Mayo, palliative ungdomar och 18 &r med friska
M., Heim, K., medicine, deras foraldrar for | fordlder som foréldrar
& Parish, S. att hjalpa vardades pa deltog i
ungdomen under hospice ungdoms-
de sista strategi-
ménaderna av den | Datainsamling: | studie.

sjuka foralderns
liv.

Individuella
intervjuer

Analys:
Grounded
theory

Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)

I = Hog kvalitet, 11 = Medel kvalitet, 111 = Lag kvalitet



Bilaga 2

Forfattare Titel Ar, land, Syfte Metod Deltagare | Resultat Kval
tidskrift (Urval och itet
datainsamling, (bortfall)
analys) Typ
MacPherson, C., | Children's needs 2007 Att hitta den basta | Design: 5 Tva breda kategorier av behov |
& Emeleus, M. when facing the vagen framat i att | Kvalitativ identifierades: Dels generella behov
death of aparent | Storbritannien vidareutvecklaen | Urval: 5 barn 6- ) som kan métas upp innan behov i K
from cancer: part samhallsbaserad 18 ar som var i familjen eller hos barnet uppstar, dels
two. International service for barni | aldrarna 4-16 ar individuella behov.
journal of palliativ vard - nar foraldern dog
palliative nursing | barn och
familjeservice Datainsamling:
Semistrukturerade
intervjuer och
fokusgrupp
Analys: Tematisk
Marshall, S., It's not just all 2022 Att utveckla en Design: 32 Trots utmaningarna med att levamed | |
Fearnley, R., about the fancy forstaelse for Kvalitativ en foralder som har en
Bristowe, K., & words and the Storbritannien barns perspektiv ) livsbegransande sjukdom visar barnen | K
Harding, R. adults”: att leva med Urval: Barn handlingskraft i sina svar. Barnen:
Recommendations | Palliative foraldrarnas mellan 6-17 ar ké&nner ett ansvar att ta hand om sin
for practice from medicine livsbegransande vars foralder familj; férhandla om en relation med
a qualitative sjukdom och ge levde med en sjukvarden; anvanda strategier for att
interview study rekommendationer | livsforkortande uppratthalla en viss normalitet; och se
with children and till vardpersonal sjukdom till att den oundvikliga sorgen inte
young people with blir 6vervéldigande.
a parent with a Datainsamling:
life-limiting Intervjuer
illness.
Analys: Tematisk

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



Bilaga 2

Forfattare Titel Ar, land, Syfte Metod Deltagare | Resultat Kval
tidskrift (Urval och itet
datainsamling, (bortfall)
analys) Typ
Melcher, U., Maintaining 2015 Att beskriva hur Design: 10 Stod fran sjukvardspersonal bor I
Sandell, R., & everyday life in a tondringar Kvalitativ utformas for att hjalpa och
Henriksson, A. family with a Sverige paverkas ) uppmuntra foréldrar att ha 6ppen K
dying parent: kansloméssigt av, | Urval: 14-19 ér kommunikation om sin sjukdom med
Teenagers’ Palliative and och hur de sina tondarsbarn.
experiences of supporting Care | forstker anpassa | Datainsamling:
adapting to sig till, vardagen i | individuella
responsibility en familj med en intervjuer
dbende foralder.
Analys:
beskrivande och
tolkande design
med kvalitativt
innehall
Patterson, P., & Losing a parentto | 2010 Att identifiera och | Design: 62 Data analyserades tematiskt och sju |
Rangganadhan, cancer: A battre forsta Kvalitativ begreppsmassigt specifika
A preliminary Australien behoven hos ) behovsteman dék upp: stéd och K
investigation into ungdomar som Urval: Barn och forstaelse; hjalpa till att hantera
the needs of Palliative and har forlorat en unga som forlorat kanslor; att prata med manniskor som
adolescents and Supportive Care | foralder i cancer, | sin foralder i har haft liknande
young adults och att faststéllai | dldern 9-21 &r upplevelser; information; ha en
vilken paus/ha kul; utrymme och tid att
utstrackning dessa | Datainsamling: sOrja; och hjalpa till med
behov hade Oppet hushallssysslor.
tillgodosetts. frageformular
Analys:Tematisk

Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
I = Hog kvalitet, 11 = Medel kvalitet, 111 = Lag kvalitet
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Forfattare Titel Ar, land, Syfte Metod Deltagare Resultat Kvalitet
tidskrift (Urval och
datainsamling, | (bortfall) Typ
analys)
Saldinger, A., Managing 2003 Att belysa Design: 41 Resultatet framhaller behovet av att Il
Cain, A, & traumatic stress barnens Kvalitativ personal tar hand om den traumatiska
Porterfield, K. | in children USA traumatiska stress 9) stressen av "vanliga" forvantade K
anticipating i vantan pa en Urval: Barn 3-15 dadsfall, snarare dn att fokusera pa
parental death. Psychiatry forédlders dod. ar enbart barnens sorg.
Datainsamling:
Individuella
intervjuer
Analys:Inte
redogjord
Sheehan, K., Two worlds: 2016 Att skapa en Design: 26 familjer Deltagarna beskrev tva varldar som |
D., Mayo, M. Adolescents' forklaringsmodell | Kvalitativ inkluderades utgjorde ungdomarnas liv: den
M., Christ, G. | strategies for USA for de darav 14 sjuka | normala tonrsvarlden och den sjuka K
H., Heim, K., managing life copingstrategier Urval: foréldrar, 17 vérlden nér en fordlder &r néra livets
Parish, S., with a parentin | Palliative & som ungdomar Ungdomar 12— friska foraldrar | slut.
Shahrour, G., | hospice. supportive anvander for att | 18 ar vars och 30
& Draucker, C. care, hantera de forélder ungdomar.

B.

stressfaktorer de
upplever under
sista méanaderna
av sin sjuka
foralders liv och
kort efter dennes
dod.

vardades inom
palliativ vard

Datainsamling:
Individuella
intervjuer

Analys
Grounded
theory:

Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)

I = Hog kvalitet, 11 = Medel kvalitet, 111 = Lag kvalitet
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Kvalitetsbeddmningsinstrument

Modifierat bedomningsunderlag for att klassificera och kvalitetsbedéma varje enskild vetenskaplig artikel utifran Caldwell et al,
2011.

Klassificering utifran Polit & Beck 2016/2017 (kryssa i rutan).

Kvantitativa studier

[0 Randomiserad kontrollerad studie/Randomised controlled trial (RCT)/experimentell studie; ir prospektiv och innebir att den innehéller en
intervention och jimférelse mellan en kontrollgrupp och en eller flera experimentgrupper dir férdelningen av deltagarna mellan grupperna har
gjorts slumpmissigt (randomiserat).

O Klinisk kontrollerad studie/Clinical controlled trial (CCT)/kvasi-experimentell studie med kontrollgrupp; dr prospektiv och innebir att den
innehaller en intervention och jimférelse mellan kontrollgrupp och en eller flera experimentgruppert.

O Kvasi-experimentell studie (KE) utan kontrollgrupp; 4t prospektiv och innehaller en intervention.

O Prospektiv icke-experimentell studie/kohortstudie (P); innehaller ingen intervention, jamforelser gors dver tid

O Icke-experimentell studie/korrelationsstudie/observationsstudie/ tvirsnittsstudie (IE); innehiller ingen intervention, samband studeras.

L Retrospektiv studie/fall-kontroll studie; jamforelser mellan fall och kontroller (R).

Kvalitativ studie
O Kvalitativ studie (K) 4r vanligen en undersokning dir avsikten ir att studera fenomen eller tolka mening, upplevelser och erfarenheter utifrin
de utforskades perspektiv. Avsikten kan ocksa vara att utveckla begrepp och begreppsmaissiga strukturer (teorier och modeller).

Polit, D.F., & Beck, C.T. (2016/2017). Nursing research: Generating and assessing evidence for nursing practice. (10th ed.). Philadelphia:
Wolters Kluwer Health/Lippincott Williams & Wilkins.
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Fragor for kvalitetsbedomning

Beskriv kortfattat egen bedomning

Poing

Nej=0,
Delvis=1
och Ja=2

Aterspeglar titeln studiens innehall?
(Kvantitativ- och Kvalitativ studie)

Har forfattarna publicerat nagot inom
samma eller nirliggande omrade?
(Kvantitativ- och Kvalitativ studie)

Sammanfattar abstractet de viktigaste
delarnar (Kvantitativ- och Kvalitativ
studie)

Ar rationalen/problemformuleringen fér
studien tydligt beskriven?
(Kvantitativ- och Kvalitativ studie)

At litteraturen i bakgrunden tillricklig och
uppdaterad (vilka ar) inom
forskningsomradet?

(Kvantitativ- och Kvalitativ studie)

Ar syftet for studien tydligt forklarad?
(Kvantitativ- och Kvalitativ studie)

Identifieras och diskuteras alla etiska fragor
tillrackligt?
(Kvantitativ- och Kvalitativ studie)

Ar metoden identifierad och tillrickligt
beskriven?
(Kvantitativ- och Kvalitativ studie)

Ar designen tydligt beskriven, motiverad
samt lamplig? (Kvantitativ studie)

Ar bakgrunden, designen tydligt beskriven,
motiverad och lamplig? (Kvalitativ studie)




Bilaga 3

10.

At det en hypotes tydligt formulerad? Ar
huvudvariablerna tydligt beskrivna?
(Kvantitativ studie)

Ar de centrala begreppen tydligt beskrivna?
(Kvalitativ studie)

11.

Ar kontexten for studien beskrivet?
(kvantitativ studie)

Ar kontexten for studien beskriven?
(Kvalitativ studie)

12.

Ar urvalet adekvat beskrivet och
representativt for populationen?
(Kvantitativ studie)

Ar urvalet av deltagare och
datainsamlingsmetoden adekvat beskrivet?
(Kwvalitativ studie)

13.

Ar metoden for datainsamling valid och
reliabel? (Kvantitativ studie)

Ar metoden for datainsamlingen
granskningsbar och trovirdig?
(Kwvalitativ studie)

14.

Ar metoden for dataanalys valid och
reliabel? (Kvantitativ studie)

Ar metoden for dataanalys
trovirdig och tillforlitligr (Kvalitativ
studie)

15.

Ar resultaten presenterade pa ett limpligt
och tydligt satt?
(Kvantitativ- och Kvalitativ studie)

16.

Ar diskussionen tillricklig. Diskuteras
resultaten i forhallande till tidigare
forskning inom omradet, diskuteras
studiens styrkor och svagheter, ar
diskussionen ”objektiv’’?
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17. Ar konklusionen tillricklig. Baseras
konklusionen (uteslutande) pa studiens
resultat?

18. Ar resultaten generaliserbara?
(Kvantitativ studie)
Ar resultaten éverforbara? (Kvalitativ
studie)

Totalt (max 36 poing)

(Caldwell K, Henshaw L, Taylor G. Developing a framework for critiquing health research: An early evaluation. Nurse Education Today 31

(2011) el-e7.

Cut off virde for kvalitet

Mycket god kvalitet, 29-36 poing
God kvalitet, 20-28 poing
Lag kvalitet, <20 poing




Exempel pa kodningsprocessen och kategorisering
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ARTIKEL RESULTAT KOD (BARNS BEHOV AV)

ALVARIZA To understand the illness, treatment, and the impending death ATT FORSTA DET SOM HANDER

ALVARIZA To prepare for illness, treatment, and the impending death ATT FORBEREDA SIG

ALVARIZA To spend time with the ill parent ATT HINNA FATID TILLSAMMANS |
ALVARIZA To be seen and acknowledged ATT BLI SEDD OCH BEKRAFTAD
ALVARIZA To receive support tailored to the individual teenager’s needs. _

BUCHWALD Relating to death, ATT FORSTA DODEN

BUCHWALD Death’s waiting room _

BUCHWALD | Handling life in death’s waiting room ATT HANTERA LIVET

BUCHWALD | When death becomes even more clearly manifest TRYGGHET

CHOWNS Wished to be told the truth as fully and as soon as possible. ATT BLI RAKNAD MED

CHOWNS Struggled with the sense of all-pervasive uncertainty KAMPAR MED OSAKERHETEN

CHOWNS Disliked delay, deception, protection and prevarication. INFORMATION UTAN DROJSMAL

CHOWNS Struggled with the sense of isolation KAMPA MED ENSAMHET

CHOWNS Preferring to be informed and involved. ATT KANNA SIG DELAKTIG

CHOWNS Preferred support and under-standing STOD OCH FORSTAELSE
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ARTIKEL RESULTAT KOD (BEHOV AV) UNDERKATEGORI HUVUDKATEGORI
ALVARIZA To understand the illness, treatment, and the ATT FORSTA DET SOM HANDER
impending death
BETYDELSE AV
BUCHWALD Relating to death, ATT FORSTA DODEN ATT FA ADEKVAT
INFORMATION
CHOWNS Disliked delay and deception INFORMATION UTAN DROJSMAL
ALVARIZA To prepare for illness, treatment, and the impending | ATT FORBEREDA SIG
death
DELAKTIGHET I
CHOWNS Preferring to be informed and involved. ATT KANNA SIG DELAKTIG SITUATIONEN
ALVARIZA To spend time with the ill parent HINNA FA TID TILLSAMMANS
BUCHWALD When death becomes even more clearly manifest _ -
CHOWNS Struggled with the sense of isolation KAMPA MED ENSAMHET | -
ALVARIZA To be seen and acknowledged _
BUCHWALD | Death’s waiting room, ATT BLI SEDD | SITUATIONEN | -
CHOWNS Wished to be told the truth fully and as soon as t
possible.
ALVARIZA To receive support tailored to the i teenager’s needs. _ F
CHOWNS Preferred support and under-standing STOD OCH FORSTAELSE | STYRKAN AV
FUNKTIONELL
BUCHWALD | Handling life in Death’s waiting room _—t COPING
CHOWNS Struggled with the sense of all-pervasive uncertainty _—
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