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Sammanfattning

Syftet med denna studie &r att beskriva familjens och sjukskoterskans upplevelser vid palliativ
omvardnad av barn. En systematisk litteraturstudie har gjorts och vetenskapliga artiklar har
sokts fram, vilka ligger till grund for denna studie. Resultatet visar att familjerna upplevde att
tydlig information samt stdd bade under och efter den palliativa omvardnaden var viktig. Det
framkommer dven 1 resultatet att sjukskoterskorna upplevde att stod var en central del av den
palliativa omvardnaden. En del av sjukskoterskorna upplevde att de hade for lite kunskap och
erfarenhet for att kunna beméta familjerna pa ett professionellt sitt. Ytterligare forskning bor

bedrivas for att 6ka sjukskoterskans kunskaper och darmed underlétta familjernas situation.

Nyckelord: palliativ vard, barn, familj, sjukskoterska och upplevelse.
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1. Inledning

Ett barns dod innebir en speciell sorg for nidra anhoriga. Forutom detta genomgar
omgivningen en forindring. I en sadan situation spelar sjukskoterskor och annan vardpersonal
en central roll for det doende barnet och dess familj. Malet med palliativ vérd ir att forse
patienten och hans eller hennes familj med bista mojliga vard. Trots detta mal dr behoven inte
alltid tillfredsstillda (Field & Behrman, 2003). Vi anser att detta amne #r bade intressant och
viktigt att fordjupa sig i, da det krivs ett professionellt forhallningssitt for att sjukskoterskan

ska kunna beméta familjen och hjilpa de enskilda familjemedlemmarna att bearbeta sorgen.

2. Bakgrund
2.1 Historik

Minniskor har i alla tider striavat efter att ge god vard och stdd till sjuka och déende. Fram till
1950-talet var forstaelsen av psykosociala och existentiella behov hos de déende inte lika stor
som nufortiden. Under 1950-talet skedde det dock en utveckling av bade farmakologi och
forstaelsen for doende ménniskor. Dagens palliativa vard borjade utvecklas i England i slutet
av 1960-talet av en kvinna vid namn Dame Cicely Saunders. Hon var i grunden utbildad till
sjukskoterska, ldkare samt kurator och identifierade brister i varden och bemétandet av den
ddende och dennes familj. Hon lade dven mirke till hur viktigt det var att ha familj och
vénner involverade i sorgearbetet och den palliativa varden. Hon insag att det var av stor vikt
att se hela patienten for att kunna tillfredsstilla individens behov optimalt. I Sverige 6ppnades
den forsta hospiceavdelningen ar 1987 och den palliativa varden riktades da mot
cancerpatienter. Idag har begreppet vidgats och bor omfatta alla som har behov av vard i

livets slutskede, oavsett diagnos (www.nationellaradetforpalliativvard.se).

2.1.1 Omhéndertagande av doende forr i tiden

I Norden under 1600-talet och fram till 1900-talet anvinde sig minniskor ofta av ritualer och
foljde olika traditioner i samband med dodsfall. Nir nagon dog meddelades detta till slikt och
grannar. Dodsfall var forr i1 tiden en gemensam angeldgenhet for dem som kinde den
bortgangna personen. Det var dven dessa som tog hand om den doda kroppen. Pristen gav
syndernas forlatelse och slikt och grannar tog avsked. En till tva dagar efter att doden intréffat
tvittades och iordninggjordes kroppen, vilket ansags vara ett hedersuppdrag. Var det ett barn

som avlidit sa var det faddrarnas uppdrag att gora i ordning kroppen. Sedan sveptes kroppen



och lades i en kista som familjen vakade 6ver fram till begravningen for att halla undan onda

makter.

2.1.2 Omvardnad av doende idag

Numera har denna omvardnad Overtagits av vardpersonal. Idag dr det alltsa sjukvarden som
star for omvardnaden i livets slutskede och begravningsbyran tar hand om kroppen efter
doden. Positivt med detta dr den professionella hjdlp som den doende och dess familj kan
erhalla. Det kan exempelvis handla om fysiska, psykiska eller sociala behov som behGver
tillfredstillas. Nackdelen dr att den doende Overlimnas till frimmande personer nér han eller
hon som mest behover kontakten med de nirmaste. Nir datidens ritualer och traditioner vid
dodsfall forsvunnit har detta lett till att ménniskan tagit kinslomissigt avstdnd fran doden

(Mathisen, 2002).

2.2 Familj

Det finns olika slags familjekonstellationer i dagens samhille. En del av fordldrarna ar
sammanboende, vissa dr skilda och en del har flyttat ihop med nya partners. Detta kan
innebira att barnen i familjerna far nya styv- och halvsyskon, dven styvforildrar blir en del av

barnens familj (Lagercrantz, & Lindberg, 2003).

Sjukskoterskans arbetsuppgifter har genom aren forindrats eftersom familjens deltagande i
varden har tilltagit. Forandringen har lett till att sjukskoterskan utvecklat en ny kompetens
giillande virdering av patientens och familjens omvardad. For att uppna den optimala
omvardnaden maste sjukskoterskan se familjen som en enhet och observera samspel och

omsesidighet (Wright & Leahey, 1998).

2.2.1 Barn
Enligt barnkonventionen betraktas ménniskan som ett barn upp till 18 ar. Detta om inte barnet

blir myndigt tidigare enligt den lag som giller barnet (www.rb.se).

2.3 KASAM
KASAM, kiinsla av sammanhang &r en viktig faktor att uppritthalla under svara situationer i
minniskans liv. KASAM innefattar tre begrepp; begriplighet, hanterbarhet och

meningsfullhet. Begriplighet innebér hur individen upplever yttre och inre stimuli, om



informationen &r begriplig eller ej. Far midnniskan en klar och tydlig forklaring hojs graden av
begriplighet vilket i sin tur stirker hennes KASAM. Far minniskan ddremot oordnad
information blir hennes tillvaro kaotisk och ddrmed dven svag KASAM. Den andra
komponenten ir hanterbarhet som paverkas av individens resurser att kunna hantera
situationen. Resurser i detta fall r de som minniskan kan lita pa exempelvis familj, vinner,
arbetskamrater eller Gud. Har personen hog grad hanterbarhet accepterar hon littare
situationen och ser sig inte som ett offer eller kénner sig orittvist behandlad. Hon f6rsker
hitta det positiva i situationen. Begreppet meningsfullhet kallas dven for
motivationskomponent och en individ med hég grad av meningsfullhet ser svara férhallanden
som utmaningar istillet for hinder vilket skapar gynnsammare forutsittningar for 6verlevnad.
De tre komponenterna som ingar i KASAM-begreppet foljer inte alltid samma riktning, vilket
innebér att en person som har hog grad av begriplighet inte behéver ha hog grad av de andra
begreppen och vice versa. Meningsfullheten avgor hur ménniskan hanterar en motgang i livet.
Om personen har lag hanterbarhet och begriplighet men hog meningsfullhet har ménniskan
fortfarande stora mojligheter att klara av svara situationer. Upplever didremot en ménniska att
livet inte dr meningsfullt spelar det ingen roll om hon begriper eller hanterar situationen

(Antonovsky, 2005).

2.4 Coping

Copingstrategier &r olika tillvigagangssitt som ménniskan kan anvinda sig av for att hantera
krav eller utmaningar. Det finns olika typer av copingstrategier, problemfokuserad och
emotionsfokuserad coping. Problemfokuserad coping kan anvindas ndr ménniskan aktivt
forsoker 10sa ett problem eller situation. Denna strategi anvinds nér individen tror att
situationen dr praktisk mojlig att 16sa. Emotionsfokuserad coping anvinds istillet nir
minniskan forsoker dndra sin egen upplevelse av en situation. Denna typ av strategi l9ser inte
sjdlva problemet utan den innebir att ménniskans upplevelse av problemet eller den svara
situationen fordndras. Emotionsfokuserad coping kan innebéra att ménniskan upplever
kontroll 6ver sina kinslor och den radande situationen da hon tillater eller forindrar sina

kénslor (Harris Kalfoss, 2002).

2.5 Omvardnad

I Hilso- och sjukvardslagen 1982: 763 framkommer det att respektfullt patientbemdtande dr

grundldggande i all omvardnad. En humanistisk ménniskosyn bor rada och omvardnad ska



ges pa lika villkor till alla mianniskor oberoende alder, kon, utbildning, ekonomi, etnisk
bakgrund och religion. Omvardnaden skall vara av god kvalitet, tillgodose varje individs
enskilda behov samt bygga pa respekt for patientens autonomi och integritet. Det dr viktigt att
vardpersonal ser minniskan i ett helhetsperspektiv och inte bara riktar in sig pa sjukdomen.
Vid omvardnad bor patientens egna resurser tas till vara pa och sa langt som maojligt skall
omvardnaden planeras och genomforas tillsammans med varje enskild patient. Omvardnad
bygger pa beprovad erfarenhet och vetenskap. Dess syfte dr att stidrka hilsa, forebygga
sjukdom, aterstilla hilsa utifran individens mojligheter och behov samt minska lidande och

ge en virdig dod (SFS, 1982).

2.6 Palliativ vard

Barn forvintas inte do men tyvirr hénder det ibland. Ett barns dod dr nagot onaturligt och
dess dod innebér en oerhord forlust for familjen men dven for den involverade
vardpersonalen. Den hir typen av vard haller pa att utvecklas da den tidigare utforts pa

samma sitt som palliativ vard av dldre (Rallison & Moules, 2004).

Palliativ vard for barn innebir att tillgodose fysiska, kidnslomissiga, sociala och andliga

behov. Den fokuserar pa att hoja livskvaliteten for barnet men dven for familjen. Palliativ
vard handlar om att hantera svara symtom, ge familjen tid tillsammans med barnet och ge
omvardnad under hela forloppet. Palliativ vard riktar sig till patienter dir sjukdomen inte

langre gar att bota (Dangel, 2002).
WHO: s definition av palliativ vard for barn:

Palliativ vard for barn &r en total omvardnad av barnets kropp och sjil. Den involverar dven
stod at barnets familj. Den palliativa varden borjar nir sjukdomen &r diagnostiserad och
fortsitter oavsett om barnet behandlas for sjdlva sjukdomen. Vardpersonal ska utvdrdera och
lindra barnets fysiska, psykiska och sociala smirta. Effektiv palliativ vard kriaver breda
tvirvetenskapliga synvinklar som inkluderar familjen, den kan vara lyckad dven om
tillgdngarna dr begridnsade. Den palliativa varden kan ges pa sjukhus men dven i barnens hem

(www.who.int).



3. Syfte

Syftet med denna studie &r att beskriva familjens och sjukskoterskans upplevelser vid palliativ

omvardnad av barn.

4. Metod

Metoden som anvindes vid studien var systematisk litteraturstudie. Studien baseras pa
vetenskapliga artiklar. Som hjélp vid denna uppsats har Forsbergs & Wengstroms bok (2004)

om systematiska litteraturstudier anvints.

4.1 Sokstrategi

Sokningar gjordes i olika databaser for att hitta artiklar som svarade pa uppsatsens syfte.
Databaserna som anvindes var Cinahl, Medline, PsycINFO, AMED samt Medline In-process.
Sokorden som anvindes vid sokningen var palliative care, pediatric, child, terminal, family,
parent, nurse, bereavement, experience, grief, perception, education, coping, dying, death,
end of life, care, sibling, strategi, infants, caregiver, palliative och intervention. S6korden
som nyttjades baserades pa syftet. Vissa av orden har trunkerats och kombinerats for att utoka
sOkningen. Nir intressanta rubriker hittades granskades tillhorande abstrakt for att sedan
bedéma om artikeln skulle anvindas som underlag for studien. Aven manuella sékningar har
utforts, intressanta reviewartiklars referenslistor har granskats och genom dessa framkom fem
artiklar. En av dessa fem har anvénts i resultatet, fyra valdes bort eftersom de inte svarade till

syftet.

4.2 Urval

Kriterierna var att artiklarna skulle handla om barn mellan 0-18 ar och skulle vara skrivna pa
svenska eller engelska. Sokningen begrinsades fran ar 1996-2006 for att hitta sa aktuella

artiklar som mojligt. S6kningarna resulterade i 701 titlar som ldstes igenom.

4.2.1 Inklusion

Artiklar som inkluderats i denna studie dr fokuserade pa sjukskoterskans och familjens
upplevelse av palliativ vard for barn. Avsiktligt har begreppet sjukskoterska inkluderats i
bendmningen vardpersonal, eftersom sjukskoterskan ingér i vardpersonalen. Artiklarna som

anvindes till resultatet var vetenskapliga.



4.2.2 Exklusion

De artiklar som valdes bort redan vid granskning av trifflistan pa de olika databaserna var
135 artiklar da de var skrivna pa annat sprak én engelska och svenska, dubbletter eller bocker.
Abstracts listes igenom och ytterligare 462 artiklar valdes bort, da de var reviewartiklar eller
svarade ej pa denna studies syfte. Resultatdelen i 104 artiklar granskades ndrmare for att
avgora om de var vetenskapliga eller inte. Attiotvé av dessa artiklar valdes bort da de ej var
primirkéllor och 41 artiklar ansags kunna anvindas till studien. Dessa artiklar granskades
noggrant igenom, 11 artiklar gallrades bort da de ej svarade pa syftet. Artiklar som ligger till
grund for denna uppsats dr 12 stycken, 11 artiklar fran den systematiska sokningen och 1 fran

den manuella.

4.3 Virdering

Kvantitativa och kvalitativa undersokningar ligger till grund for resultatet i denna studie.
Kritisk granskning av de utvalda artiklarna med kvantitativ forskning har gjorts, studiens
syfte, fragestillningar, design, urval, méitinstrument samt analys och tolkning har virderats.
De artiklar med kvalitativ forskning har ocksa granskats och virderats enligt Forsberg och
Wengstrom (2004). Vid granskning av de kvalitativa undersdkningarna har syfte,
urvalsmetod, undersokningsgrupp, metod for datainsamling och resultatets trovirdighet

virderats. Granskning och virdering av artiklarna argumenteras i diskussionen.

4.4 Bearbetning och analys
Artiklarna som valdes ut jimfordes och likheter uppmérksammades, vilket ledde till att
kategorier strukturerades fram. Med hjilp av dessa kategorier kunde resultatet i studien

struktureras.

5. Resultat

Olika upplevelser hos bade sjukskoterska och familj beskrevs i de olika studierna som att fa
eller ge information, stress, tillfredsstillelse, tillit, trygghet, sorg samt lidande. Aven olika sitt

att hantera sin sorg beskrevs.

5.1 Kommunikation och information

Sjukskoterska



Flera sjukskoterskor kiinde sig oerfarna i situationer dar kommunikationen var central. Att
kommunicera med patienter och deras familj om saker i livets slutskede samt diskussion av
overgang till palliativ vard, upplevde sjukskoterskorna som svart vid brist pa kunskap.
Sjukskoterskor tyckte att det var svart att mota familjen da de upplevde osikerhet om hur de
skulle ndrma sig familjen pa ett professionellt sitt. Ibland upplevde personalen att motet med
familjen gav skuldkénslor, vissa var rddda att de begatt nagot misstag som orsakat barnets
dod. De upplevde att det var dnnu mer betungande om det var familjens enda barn som
vardats palliativt (Contro et al., 2004; Kaunonen et al., 2000). En del sjukskoterskor kidnde att
de inte hade tillrickligt med information nér de skulle kommunicera med barnet och dess

familj (Papadatou et al., 2002).

Familj
Flera familjer upplevde att ett av de vanligaste problemen inom den palliativa omvardnaden

var bristande information fran vardpersonal (Freeman, O’Dell & Meola, 2004).

Brist pa kommunikation mellan vardpersonal eller for hogt tempo vid information till
fordldrarna ledde till 6kad forvirrning och frustration hos de drabbade (Heller & Solomon.,
2005). Ibland upplevde familjerna att vardpersonal inte berittade allt da de ville skona dem
fran smirta. Manga av de drabbade familjerna ville dock veta allt sa de visste vad som

vintade (Davies, 1996).

Forildrarna betonade hur viktigt det var att deras barn vardades av samma sjukskoterskelag
under sjukhusvistelsen. Nér samma sjukskoterskelag vardade det déende barnet kunde
upprepning av information undvikas. Familjerna beskrev dven att forvirrning uppstod nér
olika personer gav olika information och rekommendationer angaende varden. Samma
familjer uppskattade att samma vardgivare holl i varden under hela foérloppet (Contro et al.,

2002).

Forildrarna uppskattade nir svéra nyheter berittades av sjukskoterskor de kinde och hade
byggt upp en god relation med (Contro et al., 2002; Contro et al., 2004; Heller & Solomon.,
2005). De ville dven att nyheten skulle meddelas utan svara termer och att den meddelades
rakt pa sak och drligt medan det fortfarande fanns hopp. Familjerna uppskattade om de kunde

forbereda sig innan svara nyheter berittades (Contro et al., 2002).
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Familjerna sokte information for att forsta och lidra sig om barnets sjukdom och ddrmed ckade
deras forstaelse for den radande situationen. Nir fordldrarna erhallit information angaende
deras barns situation kéiinde de ett behov av att dela med sig denna till andra familjer for att

underlétta deras situation (Steele, 2005).

5.2 Stress

Sjukskoterska
Manga sjukskoterskor upplevde 6kad psykisk stress om de hade byggt upp en néra relation
med barnet och familjen. Okad stress upplevdes dven niir barnet hade mycket smiirta i livets

slutskede (Papadatou et al., 2002).

Familj

Manga av forildrarna kidnde en minskad psykisk stress nir sjukskoterskan alltid fanns
tillginglig samt nér det férekom kontinuitet i omvardnaden av deras barn. Vid bristfilliga
rutiner i omvardnaden upplevde forildrarna oro och angest. De kinde en osikerhet, vilket
ledde till att de sjédlva ville ta over kontrollen gillande deras barns omvardnad (Heller &

Solomon, 2005).

5.3 Tillfredstiillelse och uppskattning

Sjukskoterska

Att komma nira och varda doende barn upplevdes som nagot unikt och gav sjukskoéterskorna
tillfredsstéllelse och ork att fortsitta arbeta (Papadatou et al., 2002). En del av vardpersonalen
upplevde deras omvardnadsarbete som tillfredstillande. De beskrev dock att de kinde sig
sorgsna nir de inte hann med att ge patienterna den omvardnad de dnskade da personalbrist

forekom (Danvers et al., 2003).

Familj

De flesta familjer uppskattade vardgivare som var drliga, hade klinisk noggrannhet, visade
medkénsla och fanns tillgdngliga. Speciella hiandelser som exempelvis okénslig leverans av
daliga nyheter, kénsla av att bli avvisad samt att bemétas nedlatande kunde orsaka forildrarna
djup psykisk plaga och minskad uppskattning. Syskon till barnet i livets slutskede uppskattade
vénlighet och uppmirksambhet fran personalen (Contro et al., 2002). Fordldrarna uppskattade

dven att ha familj, vinner och prist i nirheten (Freeman, O’Dell & Meola, 2004). Nagra
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fordldrar forsokte se det positiva 1 situationen. De ville ha positiva minniskor omkring sig och
vardpersonal som skrattade och skimtade var mycket uppskattade. De forsokte fokusera pa

det positiva i situationen istillet for att kiinna sig som ett offer (Steele, 2005).

5.4 Tillit och trygghet

Familj

Vissa familjer forklarade att de hade stort behov av att kéinna foértroende for vardlaget (Contro
et al., 2004). Nir fordldrarna kénde tillit for personalen upplevde de ett minskat kontrollbehov
av omvardnaden, vilket ledde till att fordldrarna kinde fortroende att limna deras barn i
frimmande minniskors hinder. Denna tillit bidrog till att fordldrarna vagade ldmna sitt barn
en stund for att fa lite andrum. Vid bristande rutiner i omvardnaden minskade fordldrarnas
tillit till sjukskoterskorna och de borjade dven tvivla pa sjukskoterskans kunskaper (Contro et
al., 2004; Heller & Solomon, 2005). Tryggheten hos familjerna 6kade nir sjukskoterskan
lirde kidnna barnet och familjen. Fordldrarna upplevde detta som hog kvalitet pa omvardnaden
av deras barn (Heller & Solomon., 2005). Forildrarna upplevde dven en trygghetskénsla nér

samma personal vardade deras barn i livets slutskede (Danvers et al., 2003).

5.5 Sorg

Sorgeprocessen inkluderade till 6vervidgande del reaktioner som grat, ledsamhet, ilska och

aterkommande tankar kring barnets sjukdomsprognos och barnets dod (Papadatou et al.,

2002).

Sjukskoterska

En del sjukskdterskor hade svart att glomma barnet och tankarna omkring barnets dod foljde
dem ofta (Kaunonen et al., 2000). Sorgeprocessen tog inte slut bara for att barnet gick bort,
utan varje dag pamindes vardpersonalen om olika héndelser som just det barnet gjorde eller
sade (Kaplan, 2000). Manga sjukskoterskor undvek eller pressade tillbaka sorgen nagon gang
for att orka utfora sina praktiska sysslor och for att kunna ta sitt kliniska ansvar (Kaplan,

2000; Papadatou et al., 2002).

Sjukskoterskor forklarade att faktorer som ovintad dod, familjens omstindigheter och barnets

alder paverkade deras kinslor i sorgeprocessen. Om barnet var mycket sjuk och doden var
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vintad upplevde sjukskéterskan dven ldttnad, fanns det tid att forbereda sig var det léttare att

acceptera doden dn om den var helt ovintad (Kaunonen et al., 2000).

Familj

Familjerna betonade att vardpersonalen upplevdes som en andra familj under
sjukhusvistelsen, en bristande kontakt efter barnets dod upplevdes didrfér som ytterligare sorg
och dnnu en forlust. Familjerna upplevde att uppfoljning efter deras barns dod var viktig da de
kdnde vardpersonalen som ett betydelsefullt stéd (Contro et al., 2002; Contro et al., 2004).
Manga familjer beskriver att kontakt med vardpersonal efter barnets bortgang uppskattades

och upplevde dven kontakten som tillricklig (Collins, Stevens & Cousens, 1998).

5.6 Hantering av sorg

Sjukskoterska

Vissa sjukskoterskor upplevde att de hade stod av kolleger bade kénslomissigt och konkret.
Sjélva sorgeprocessen upplevdes som en social foreteelse, sjukskoterskorna kidnde dven ett

behov av att fa prata om sina kénslor under och efter den palliativa omvardnaden (Papadatou

et al., 2002).

Vissa sjukskoterskor forklarar dven att det upplevdes som tungt att inte kunna ge familjen det
stod som sjukskoterskorna ansag att familjen behovde efter forlusten (Contro et al., 2004;
Kaunonen et al., 2000). De flesta av sjukskoterskorna kéinde att de kunde stodja familjerna
ganska bra. Sjukskoterskorna beskrev att de upplevde sympati for familjen som forlorat sitt
barn, att stodja familjen efter forlusten sags som en utmaning. Sjukskoterskorna som upplevde
att de inte kunde stodja familjerna tillrackligt bra menade att de hade otillrdacklig kunskap av
att bemota en sorjande familj. De blev dven chockade av familjens sorg och kiinde att de inte
haft tillrdckligt med tid tillsammans med familjen vilket ocksa bidrog till upplevelsen av det
otillrickliga stodet. Vardpersonal som hade utbildning bedomde att de kunde stédja familjen

bittre 4n de som inte hade nagon utbildning inom omradet (Kaunonen et al., 2000).

5.6.1 Hantering av kinslor
Sjukskoterska
Manga sjukskoterskor ansag sig inte gora ett bra arbete om de var for kidnslosamma eller

saknade kinslor. Dirfor forsokte de hitta en balans mellan dessa nivaer som skulle underlitta
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omvardnadsarbetet. Flera beskrev att de gick in i en roll for att kunna beméta patient och
familj pa ett professionellt sitt. Ett stort antal av sjukskoterskorna beskrev att de fortringde
sin sorg och fortvivlan for att vid ett senare tillfdlle kunna bearbeta dessa kidnslor (Kaplan,

2000).

Familj

Nagra forildrar fornekade information som gavs angaende deras barns berovade framtid for
att orka fortsétta leva som vanligt. Flera familjer upplevde att de var tvungna att acceptera att
de inte kunde édndra deras barns 6de. Nir de vil insett detta kunde de kinna att de var bra
fordldrar, faktum var att de kéinde sig som speciella forildrar (Davies, 1996). Andra fordldrar
kdmpade med religiosa fragor, de ville ha nagon att skylla pa. Nagra forildrar tappade tron

temporért medan andra kunde hantera situationen med hjélp av deras tro (Steele, 2005).

5.6.2 Probleminriktad hantering

Familj

Manga familjer levde i nuet. At tinka langsiktigt var svart, for det innebar att de kénde sig
overvildigade och dirfor métte de hellre problemet nir det vil kom, istéllet for att oroa sig i
forvig (Steele, 2005). Grundprinciperna gillande fordldrarnas probleminriktade hantering
visade sig vara; kunna gora olika val och fa kontroll 6ver omvardnaden, med syftet att ge

deras barn sa bra livskvalitet som mdjligt (Vickers & Carlisle, 2000).

5.6.3 Fokusering pa barnet

Familj

Manga familjer lade ner all sin energi och tid pa det sjuka barnet, speciellt de forsta
manaderna eller det forsta aret. De ville ge sina barn det bésta sa att barnet skulle fa ut sa
mycket som mojligt av den sista tiden i livet. Som f6ljd av fordldrarnas stindiga fokusering pa
barnet upplevde de att deras liv och dktenskap inte vardades. De orkade inte anstringa sig for
att halla dktenskapet levande. Vissa fordldrar upplevde fritidsaktiviteter och vardag som
tidskrivande vilket ledde till att dessa inte prioriterades. Aven kontakter med vinner och
bekanta upplevdes energikridvande och dérfor drog sig familjen undan. Som f6ljd av detta
upplevde vissa familjer sig isolerade och ensamma. Forildrarna sokte sig till olika
organisationer och till andra familjer som befann sig i samma situation. Det negativa med
detta var att ytterligare pafrestningar drabbade familjen nir andras barn gick bort (Steele,

2005).
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Vissa familjer sokte stodgrupper dér forildrar till andra déende barn fanns. Det upplevdes
som viktigt for fordldrarna att prata med ménniskor 1 samma situation. Fordldrarna upplevde
att ménniskor som inte var 1 samma situation inte riktigt férstod innebdrden och kiinslan av att

vara forilder till ett barn i livets slutskede (Davies, 1996).

5.7 Lidande
Sjukskoterska

Manga sjukskoterskor beskrev hur oerhort svart det var att se barnen plagas av smirtor. Dessa
sjukskoterskor kinde sig hjédlplosa nidr smértan gick att lindra men lidkaren ville avvakta.
Familjerna som befann sig i samma situation som ovanstaende sjukskoterskor beskrev ocksa
hur svart det var att se deras barn lida, men de flesta familjerna trodde att deras barn fick all

vard som krivdes (Contro et al., 2004).

Familj

Forildrarna kinde starkt sjélsligt lidande nir deras barn hade smértor, men de ansag Gverlag
att deras barn erholl god omvardnad (Contro et al., 2002). Manga forildrar kom till en punkt
dér de 14t barnet ga vidare, de ville inte att deras barn skulle lida mer. Alla foréldrar ville forst
forsdkra sig om att inget mer gick att gora, for att de inte skulle dngra sig for resten av deras

liv (Vickers & Carlisle, 2000). En fordlder uttryckte i Vickers & Carlisle (2000) s. 17:

I just wanted any chance that Molly would get through something... so we tried some trial
drugs... but I couldn’t believe how poorly they made her. She’d had enough, but had to take

the chance... I couldn’t have taken her home and then spent the rest of my life wondering.

6. Diskussion

6.1 Metoddiskussion

Vi tycker att en systematisk litteraturstudie som metod har givit oss tillfredsstédllande
forskning som hjilpt oss att bygga upp resultatet i denna studie. Avgrinsningen av aren 1996-
2006 har paverkat resultatet positivt. Den har givit oss aktuell forskning och dirmed relevanta
artiklar. Om andra s6kord anvints i den systematiska sokningen hade kanske fler upplevelser
uppméirksammats dn de som resultatet visar. Mer detaljerade sokningar skulle antagligen ha
minskat antalet triffar och troligen givit oss ett mer specifikt resultat. For att utoka sékorden

har keywords fran andra artiklar granskats och anvints i den systematiska sokningen.
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Sokorden stimmer inte helt 6verens med studiens syfte da det modifierats under studiens

gang.

De databaser som oftast anvindes var Cinahl och Medline, vi 4r medvetna om att det kan ha
begrinsat resultatet. Vi menar dock att dessa databaser som behandlar @mnet omvardnad var

bist limpade till denna studie.

Utover den systematiska sokningen har manuella sokningar gjorts. Referenser fran
reviewartiklar har granskats for att senare kunna utfora manuella sékningar. Detta har utokat
antalet vetenskapliga artiklar i studiens resultat, vilket vi anser dr en styrka i denna studies

resultat.

6.2 Resultatdiskussion

Diskussionen har delats in i tva olika delar som behandlar diskussion av metoderna och

resultaten i artiklarna som ligger till grund f6r denna studie.

6.3 Diskussion av metod i studierna

6.3.1 Metoden kan paverka resultatet

Vardpersonal beskrev i frageformulir att de kiinde sig oerfarna vid méte och diskussion med
familj under den palliativa omvardnaden av barnet. Familjerna i samma studie blev
intervjuade och beskrev upplevelse av 6kad plaga och forvirrning nir informationen var
otydlig (Contro, 2004). Datainsamlingen i studien var tva olika tillvigagangssitt. Detta kan ha
paverkat resultatet, ena gruppen fick uttrycka sig med egna ord om deras upplevelser medan
den andra gruppen som besvarade frageformuléren inte fick lika frihet att uttrycka sig. Vi
menar att forskarna har kommit fram till ett betydelsefullt resultat trots de olika

datainsamlingarna, dirfor anviindes artikeln till resultatet i denna studie.

6.3.2 Kvalitativ eller kvantitativ design

Studiens resultat grundar sig pa 12 vetenskapliga artiklar med tva typer av design. Atta av de
vetenskapliga artiklarna hade en kvalitativ design (Collins, Stevens, & Cousens, 1998; Contro
et al., 2002; Davies, 1996; Heller, & Solomon, 2005; Kaplan 2000; Papadatou et al., 2002;
Steele, 2005; Vickers, & Carlisle, 2000). Tva av artiklarna hade kvantitativ design (Freeman,
O’Dell, & Meola, 2004; Kaunonen et al., 2000). Tva artiklar hade bade kvalitativ och

kvantitativ design (Contro et al., 2004; Danvers et al., 2003). Det vore onskvirt att resultatet i
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studien grundas i enbart artiklar med kvalitativ design dirfor att denna typ av design
frambringar ménniskors upplevelser, vilket belyser studiens syfte. Att vi anda valt att ta med
tva kvantitativa artiklar beror pa att vi anser att deras resultat dr sa betydelsefulla. Vi menar att
dessa tva artiklar stidrker denna studies resultat och dirfor har vi valt att bygga upp resultatet

med hjilp av dven dessa artiklar.

6.3.3 Tva olika studier av samma forskningsgrupp

I tva artiklar framkommer det att familjerna upplevde vardpersonalen som en andra familj.
Nir barnet gatt bort och vardtiden upphort har familjerna upplevt ytterligare en forlust da
kontakten med vardpersonalen upphorts (Contro et al., 2002; Contro et al., 2004). Samma
forskare har kommit fram till detta resultat i tva olika studier. Detta anser vi dr en styrka i
denna studies resultat. Olika metoder har dven anvinds i de tva artiklarna vilket ocksa styrker

resultatet.

6.3.4 Bortfall

Fyra artiklar som anvénts i resultatdelen har ett stort bortfall (Contro et al., 2002; Heller &
Solomon, 2005; Kaunonen et al., 2000; Vickers & Carlisle, 2000). Stora bortfall i
intervjustudier kan hinga samman med dmnet for intervjun, vilken tidpunkt deltagarna blivit
tillfragade och hur detta har gatt till (Trost, 2002). Manga av de tillfragade valde att inte
medverka i undersokningarna da de upplevde dmnet som alldeles for kénsligt. Detta kan da
ses som externt bortfall. Vi menar att studier utan bortfall som behandlar detta kinsliga dmne

dr svara att kringga.

6.3.5 Etiska aspekter
I fyra artiklar framkommer det inte om de blivit etiskt granskade (Contro et al., 2004; Kaplan,
2000; Papadatou et al., 2002; Vickers & Carlisle, 2000). Vi dr medvetna om detta men menar

att de sannolikt dr etiskt granskade da de publicerats i vetenskapliga tidskrifter.

6.4 Diskussion av resultat i studierna

6.4.1 Graden av begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet

I bakgrunden framkommer det att KASAM innehaller tre centrala begrepp; begriplighet,
hanterbarhet och meningsfullhet. Graden av dessa komponenter kan variera och darmed
paverka kinslan av sammanhanget (Antonovsky, 2005). Dessa tre komponenter anser vi

belyses tydligt i denna studies resultat, vilket dven diskuteras.
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6.4.1.1 Begriplighet

I en artikel beskriver familjerna att nir informationen kom fran flera personer i vardlaget
okade deras forvirrning (Contro et al., 2002). I en annan artikel forklarar familjerna att de
upplever en 6kad forvirrning och frustration nér informationen ges for snabbt (Heller, &
Solomon., 2005). Familjer i ytterligare en artikel upplevde att vardpersonalen inte berittade
allt for att skona de fran smirtan, men familjerna ville veta allt sa de kunde forbereda sig
(Davies, 1996). Vi menar att ovanndmnda artiklars resultat upplyser familjers begriplighet. Vi
tolkar det som att bristande information eller storningar i kommunikationen sénker deras grad
av begriplighet, deras forstaelse for situationen kan dirmed minska. Detta dr nagot som
Antonovsky (2005) beskriver ndr han skriver om KASAM. Vi menar att hans teori stimmer

mycket vil med de familjer som deltagit i forskningarna som denna studies resultat bygger pa.

I en artikel beskrev familjerna att de uppskattade nér en nyhet meddelades utan svara termer
samt att informationen gavs rakt pa sak (Contro et al., 2002). En annan artikels resultat visar
att familjerna sokte information for att forsta och lidra sig om barnets tillstand och dela med
sig av kunskaperna till andra familjer for att underlitta deras situation (Steele, 2005). Vi
pastar att tydlig och érlig information hojer graden av begriplighet hos dessa familjer. Vi
tolkar att graden av begriplighet 6kar da familjerna sjdlva sokte information och 6kade sina

kunskaper.

6.4.1.2 Hanterbarhet

I bakgrunden framkommer det att komponenten hanterbarhet paverkas av individens resurser.
Vid hog grad av hanterbarhet ser ménniskan sig inte som ett offer utan férsoker se situationen
som en utmaning och hitta det positiva i den (Antonovsky, 2005). I tre artiklar beskriver
familjerna att de forsokte se det positiva i situationen for att kunna fokusera pa det. Detta for
att inte kinna sig sjdlva som ett offer (Kaunonen et al., 2000; Steele, 2005; Vickers &
Carlisle, 2000). I en artikel forklarar familjerna att de uppskattade nér vardpersonal var positiv
som skrattade och skojade (Steele, 2005). Vi bedomer att familjerna forsoker hoja graden av
hanterbarhet genom att forsoka se det positiva i situationen. Att de inte ser sig sjdlva som
offer talar ocksa for att de forsoker hoja graden av hanterbarhet. Detta styrker Antonovskys

teori om KASAM.
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6.4.1.3 Meningsfullhet

I bakgrunden tas komponenten meningsfullhet upp som ytterligare ett centralt begrepp i
KASAM. Meningsfullheten avgér hur minniskan hanterar motgang i livet. Hog grad av
meningsfullhet ger minniskan en stor majlighet att klara av svara situationer (Antonovsky,
2005). Vi dr medvetna om att detta centrala begrepp inte framkommer som en del av denna
studies resultat. Anledningen till att det finns med i bakgrunden och inte i resultatet dr att vi
anser att familjerna i artiklarna har en outtalad hog grad av meningsfullhet for att orka hantera
den tragiska situationen. Antonovsky (2005) menar att meningsfullheten dr en mycket viktig
komponent for att orka med tunga perioder i livet. Vi haller med om detta, for att orka stotta

varandra och finnas vid sitt barns sida anser vi att meningsfullheten maste existera.

6.4.2 Efter barnets bortgang

I ett flertal artiklar har resultaten visat att uppfoljning efter barnets bortgang var vikigt for den
drabbade familjen (Collins et al., 1998; Contro et al., 2002; Contro et al., 2004). Det har dven
framkommit i tva artiklar att detta dven spelat stor roll hos sjukskoéterskorna (Contro et al.,
2004; Kaunonen et al., 2000). Detta resultat svarar inte direkt pa denna studies syfte, da det
handlar om den palliativa varden. Vi menar dock att upplevelsen av stod dven efter barnets

bortgang har framkommit i flera studier och dérfor belyses dven den upplevelsen.

6.4.3 Olika sjukdomar men liknande upplevelser

I tre studier har forskarna fokuserat pa specifika sjukdomar som drabbat barnen (Davies,
1996; Freeman, O’Dell, & Meola, 2004; Steele, 2005). Med denna studies resultat som grund
menar vi att foréldrars upplevelse av den palliativa varden idr likvirdig oavsett bakomliggande

sjukdom som barnet drabbats av.

7. Slutsats

I denna studie har det framkommit att tydlig information, god kommunikation och stod fran
omgivningen dr centrala begrepp nér ett barn vardas palliativt. Nér familjerna hade kunskap
om barnets situation 6kade deras forstaelse och de kunde littare hantera vardagen. Vissa

sjukskoterskor upplevde att de hade tillrdckligt med kunskap for att varda ett barn palliativt.
Andra sjukskoterskor kinde bristfillig kunskap inom omradet, vilket ledde till osdkerhet vid
bemotandet av det doende barnet och dess familj. Ytterligare forskning inom detta 4mne bor

dérfor uppmuntras, vilket kan bidra till en positiv utveckling av palliativ omvardnad for barn.
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Bilaga 1 Sokmatris

Datum Databas Sokord Resultat Urval 1 Urval 2
&
klockslag
8/3-06 Cinahl Terminal 6058
14.07 Care 5239
Pediatric$ 156
Nurse 23
1996-2006 19
8/3-06 Medline Terminal 228876
14.33 Care 16346
Pediatric$ 394
Nurse 67
1996-2006 34
8/3-06 Medline Palliative care 25643
15.15 Pediatric 235
Nurs$ 60
1996-2006 58
8/3-06 Cinahl Palliative care 6726
16.03 Pediatric 174
Nurs$ 96
1996-2006 86
9/3-06 Medline Palliative 33740
08.57 Care 26702
Perception 157
Child 5
1996-2006 4
9/3-06 Cinahl Palliative 8006
09.14 Care 7106
Perception 71
Child 3
1996-2006 1
9/3-06 Cinahl Palliative 8006
09.40 Care 7107
Perception 71
Family 27
Child$ 3
1996-2006 3
9/3-06 Medline Palliative 33740
10.22 Care 26702
Perception 157
Family 37
Child$ 4
1996-2006 3
9/3-06 Cinahl Palliative care 6726
10.45 Siblings 11

Sidan 1 av 5




Bilaga 1 Sokmatris

1996-2006 10
9/3-06 Medline Palliative care 25763
11.06 Siblings 18
1996-2006 15
9/3-06 Cinahl Palliative care 6726
11.24 Child$ 373
Family 136
Nurs$ 64
1996-2006 42
9/3-06 Cinahl Palliative 8006
11.58 Pediatric$ 208
Bereavement 22
1996-2006 18
9/3-06 Medline Palliative 33740
12.27 Pediatric$ 383
Bereavement 28
1996-2006 27
9/3-06 Cinahl Palliative 8006
13.22 Pediatric$ 208
Nurs$ 118
Education$ 23
1996-2006 20
9/3-06 Medline Palliative 33774
13.50 Pediatric$ 383
Nurs$ 76
Education$ 12
1996-2006 9
9/3-06 Medline Coping 17102
14.23 Family 3134
Bereavement 65
Nurs$ 26
1996-2006 15
9/3-06 Cinahl Palliative care 6726
14.54 Pediatric$ 183
Coping 11
1996-2006 11
9/3-06 Medline Palliative care 25763
15.11 Pediatric$ 286
Coping 5
1996-2006 4
9/3-06 Cinahl Coping 12966
15.36 Child$ 2757
Death 227
Family 104

Sidan 2 av 5




Bilaga 1 Sokmatris

Strateg$ 17
1996-2006 11
9/3-06 Medline Coping 17102
16.00 Child$ 3298
Death 184
Family 92
Strateg$ 20
1996-2006 15
9/3-06 Cinahl Pediatric$ 23987
16.23 End of life 87
Intervention$ 13
1996-2006 13
9/3-06 Medline Pediatric$ 111032
16.47 End of life 112
Intervention$ 17
1996-2006 17
9/3-06 Medline End of life care 1147
17.03 Infants 9
1996-2006 8
9/3-06 Cinahl End of life care 1142
17.25 Infants 8
1996-2006 7
12/3-06 Cinahl Nurse 80149
14.19 Experience 5893
Palliative 117
Child$ 4
1996-2006 4
12/3-06 Medline Nurse 88795
14.51 Experience 5065
Palliative 88
Child$ 4
1996-2006 2
12/3-06 Cinahl Parent$ 30272
15.23 Experienc$ 4320
Child$ 3273
Dying 39
1996-2006 33
12/3-06 Medline Parent$ 212406
15.55 Experienc$ 12988
Child$ 8717
Dying 57
1996-2006 32
13/3-06 Cinahl Palliative care$ 6787
18.37 Child$ 381

Sidan 3 av 5




Bilaga 1 Sokmatris

Parent$ 70
Experience$ 15
1996-2006 14
13/3-06 Medline Palliative care$ 25794
19.04 Child$ 1789
Parent$ 146
Experience$ 33
1996-2006 22
14/3-06 Amed Palliative care 3341
09.06 Pediatrics 30
Experience 4
1996-2006 4
14/3-06 Medline in-process | End of life care 109
09.31 Child$ 4
1996-2006 4
14/3-06 Medline in-process | Palliative care 221
10.02 Nurse 9
1996-2006 9
14/3-06 Medline in-process | Palliative care 221
10.33 Pediatric$ 10
1996-2006 10
14/3-06 Amed Palliative care 3341
11.00 Pediatric$ 61
Nurse 3
1996-2006 3
15/3-06 Cinahl Palliative care$ 6793
08.14 Pediatric$ 188
Caregiver$ 7
1996-2006 6
15/3-06 Medline Palliative care$ 13733
08.43 Pediatric$ 229
Caregiver$ 9
1996-2006 8
15/3-06 Medline in-process | Palliative care$ 229
09.11 Pediatric$ 11
Caregiver$ 0
1996-2006 0
15/3-06 PsycINFO Palliative care$ 1848
09.27 Pediatric$ 51
Caregiver$ 3
1996-2006 2
15/3-06 Cinahl Palliative care$ 6793
09.55 Child$ 381

Sidan 4 av 5




Bilaga 1 Sokmatris

Grief$ 21
1996-2006 17
15/3-06 Medline Palliative care$ 13733
10.13 Child$ 802
Grief$ 24
1996-2006 20
15/3-06 PsycINFO Palliative care$ 1848
10.37 Child$ 116
Grief$ 23
1996-2006 23
15/3-06 Amed Palliative care$ 3343
11.01 Child$ 122
Grief$ 8
1996-2006 7
15/3-06 Cinahl Parent$ 30282
11.22 Bereavement$ 429
Dying child$ 13
1996-2006 9
15/3-06 Medline Parent$ 85674
11.51 Bereavement$ 330
Dying child$ 9
1996-2006 6
15/3-06 PsycINFO Parent$ 34607
12.03 Bereavement$ 253
Dying child$ 1
1996-2006 1
15/3-06 Cinahl Bereavement 2227
13.10 Dying child 4
1996-2006 2
15/3-06 Medline Bereavement 1714
13.31 Dying child 5
1996-2006 2
15/3-06 Amed Bereavement 1187
13.58 Dying child 4
1996-2006 3
15/3-06 PsycINFO Bereavement 3453
14.07 Dying child 18
1996-2006 2

Sidan 5 av 5
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