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Abstrakt

Varden pa barnintensivvardsavdelningen (BIVA) bedrivs utifran ett familjecentrerat
synsatt. Nar ett svart sjukt barn vardas pa BIVA leder det till stress och radsla hos
foraldrarna, missndje uppstar om de far bristande information. Syftet med
litteraturstudien var att belysa foréldrarnas upplevelser i samband med att deras barn
dor pa en intensivvardsavdelning. Metoden var en litteraturstudie av nio artiklar.
Resultatet bestar av foljande omraden: beslutet att avsluta livsuppehallande atgarder,
barnets sista tid pa BIVA och tiden efter barnets dod. Genomgaende i studien
framkom foraldrarnas behov av: information, stéd fran personalen, delaktighet i
varden, fysisk kontakt med barnet samt en 6nskan om att fa behalla foraldrarollen. Det
som paverkade foraldrarnas beslut var framforallt de egna kanslorna, religionen,
barnets livskvalitet och personalens rekommendationer.
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Problembeskrivning

Dadsfall bland barn i Sverige dr ovanligt, statistik visar att tva procent av barnen som vardas
pa barnintensivvardsavdelningar (BIVA) avlider. Detta gor att manga sjukskéterskor inte har
sa stor erfarenhet av att varda ett déende barn. Ett barns dod vacker starka kénslor, inte bara
hos foréldrarna utan &ven bland personalen (Larsson & Rubertsson, 2005). Att forlora sitt
barn &r bland det svaraste en foralder kan forestalla sig, barnet &r innerligt alskat och
symboliserar livets mening. Det kan vara svarare for féraldrarna att acceptera att deras barn
haller pa att do nar de befinner sig pa BIVA, dar varden ar avancerad och det huvudsakliga
malet ar att bota och behandla sjukdomen. Miljon ar okand for foraldrarna och deras
mojlighet att fysiskt vara néra sitt barn ar begransad. Det ar viktigt att personalen later
foraldrarna vara involverade och kanna delaktighet i varden av sitt déende barn. Likasa att
underlatta foraldrarnas situation och véarna om den sista tiden tillsammans med barnet. Varden
under den sista tiden fokuseras pa barnets valbefinnande, men aven foraldrarna ar i behov av
stdd och information. Genom kunskap om foraldrarnas upplever i samband med deras barns
dod, kan sjukskoterskor béttre tillgodose féraldrarnas behov och ge dem béttre forutsattningar

att hantera sin stora sorg (Rini & Loriz, 2007).

Bakgrund
Avsluta livsuppehallande atgarder

Intensivvardens mal ar att optimera forutsattningarna for patienten att aterfa halsa och kunna
aterga till ett liv med acceptabel livskvalitet. Trots modern och effektiv intensivvard kan inte
alltid livet hos en patient med allvarlig sjukdom eller dalig prognos forlangas (Larsson &
Rubertsson, 2005). Enligt Svensk Forening for Anestesiologi och Intensivvard ska beslutet att
avsta eller avbryta en behandling baseras pa etiska principer, medicinsk vetenskap och
beprovad erfarenhet. Det finns ingen etisk skillnad mellan att avbryta redan insatt behandling,

som visat sig vara meningslds, eller att avsta fran att paborja en behandling.

Varden skall enligt Halso- och sjukvardslagen (1982:763) § 2 ”sa langt som det ar mojligt
utformas och genomforas i samrad med patienten”(a.a.). Nar patienten inte kan framfora sin

asikt fattas beslutet om att avsluta livsuppehallande atgarder av lakaren i samrad med
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familjen. Samtalet med anhdriga innebér en diskussion om patientens tillstand, prognos och
behandlingsalternativ (McDonagh et al., 2004). Samtalet ska ske i lugn miljé med god tid for
fragor, lakaren ska vara arlig och anvénda ett sprak som de anhériga forstar (Larsson &
Rubertson, 2005).

Nar livsuppehéllande atgarder avbryts avlider de flesta patienterna pa intensivvards
avdelningen (IVA), nagra flyttas till vardavdelning dar de senare avlider. Den palliativa
varden pa IVA ska ges i avskildhet och enkelrum efterstravas. IVA- sjukskéterskan ska ge
stod till patienten och de anhdriga samt tillgodose patientens behov av vétska, angest-
dampning och smartlindring. Nérstaende ska informeras och ges méjlighet att vara nara
patienten. Andligt, kulturellt och psykosocialt stod skall ges (Svensk Forening for Anestesi

och Intensivvard, 2007).

Barnintensivvard

Enligt FN’s barnkonvention &r definitionen av ordet barn féljande: ”Med barn avses varje
manniska under 18 ar/.../” (Unicef, artikel 1). Specialiserad barnintensivvard finns i dag pa
tre orter i Sverige - Stockholm, Goteborg och Lund. Enligt Svenska Intensivvardsregistret
(2006) utgjorde barn (< 16 ar) 5 % av intensivvardstillfallena i Sverige, vilket motsvarar 1375
intensivvardstillfallen (a.a.). | dag dverlever 98 % av barnen den specialiserade barn-
intensivvarden. Barn som behover intensivvard mer &n en vecka bor om mojligt vardas pa
BIVA (Larsson & Rubertsson, 2005).

Enligt Socialstyrelsens statistik 6ver dédsorsaker (2007) fran 2004 ar perinatala skador och
missbildningar de vanligaste dodsorsakerna for barn under ett ar. For 6vriga barn var skador
och férgiftningar samt tumorsjukdomar de vanligaste dédsorsakerna. Ar 2004 avled totalt 691
personer under 19 ar, av dessa var 319 under ett ar (a.a.). Enligt Troug et al. (2006) intréaffar
dodsfall bland barn i USA oftast pa sjukhus och av dessa sker 6ver 80 % pa BIVA (a.a.),
majoriteten av dessa ar forvantade dodsfall (Garros, Rosychuk & Cox, 2003). Sjukskoéterskor
och lakare ska lyssna pa barnet och involvera det i besluten kring varden. Barn uppskattar
information om sin sjukdom eftersom det hjéalper dem att forsta vad som hander med dem pa
sjukhuset. Information ger dem ocksa mojlighet att utdva sina rattigheter, barnens 6nskemal

skall respekteras (Coyne, 2006).



Omvardnad av doende barn

Barn i livets slutskede far sedering och analgesi for att minska smartor och obehag (Garros et
al., 2003). I studien av Feudtner et al. (2007) uppgav sjukskoéterskorna att smartlindring var
det omrade som de kéande sig mest kompetenta inom i samband med varden av ett déende
barn (a.a.). Sjukskoterskor kénner ansvar att géra patienten néjd samt att minska smarta och
lidande (Burns, Mitchell, Griffith & Troug, 2001). Faktorer sjukskdterskor associerar med en
god dod inkluderar ett bra forhallande mellan omvardnadspersonalen, god kommunikation,
adekvat tid att forbereda patientens dod och en god relation till patienten och dess familj
(Davidson et al., 2007).

Sjukskoterskor som arbetar med ddende barn k&nner sig séallan redo att mota situationen
(Althabe et al., 2003). Bristande kunskap och erfarenhet paverkar vardens kvalitet negativt
vilket kan leda till stress och samre kommunikation med barnet och féraldrarna (Contro,
Larson, Scofield, Sourkes & Cohen, 2004). Enligt Davidson et al. (2007) 6kar
sjukskaterskans stress nar kommunikationen ar dalig och forvantningarna pa en god dod inte
uppnas samt da beslutet att fortsatta behandling strider mot de egna vérderingarna (a.a.).
Sjukskoterskor far ofta ett nara forhallande till barnet och deras familj (Rashotte, Fothergill-
Bourbonnais & Chamberlain, 1997), detta forhallande har en avgérande betydelse for
familjens satt att reagera ndr barnet dor (Engler et al., 2004). Sjukskoterskans stod syftar till
att hjalpa familjen ur krisfasen genom att acceptera, aterfa balans och bearbeta sin kris for att

inte drabbas av depression och framtida sorg (Morton, Fontaine, Hudak & Gallo, 2005).

Sjukskoterskor som vardar doende barn och deras familjer saknar emotionellt, psykologiskt
och socialt stod. Bristen pa stod kan leda till att de kanner sig otillrackliga och drabbas av
utbrandhet och depressioner (Contro et al., 2004). Det ar viktigt att IVA-sjukskdoterskor far
mojlighet att reflektera och méta sina kanslor kring patienterna, detta kan ske genom
debrifing (a.a.). Om personalen inte far tillfalle att sorja eller bearbeta sina kéanslor kan det

paverka hur de hanterar kommande kriser (Raschotte et al., 1997).



Foraldrarnas upplevelser och behov

Enligt svensk lag foréldrabalken (1949:381) definieras foraldrar som biologisk mor och far
alternativt adoptivforaldrar till barnet (a.a). Foraldrarollen innebér att skydda, undervisa,
rekommendera och ge goda forutsattningar till sitt barn (Meyer, Snelling & Myren-Manbeck,
1998).

BIVA skapar ofta stress hos féraldrarna och kan upplevas som en skrammande plats eftersom
de moter sjuka barn, oroliga familjer, avancerad teknik och hogljudda monitorer (Meyer et al.,
1998). Foraldrarnas stress beror dven pa en splittring i det normala samspelet med barnet,
barnets upptradande och kanslor, deras oférmaga att kunna trosta sitt barn samt de
smartsamma procedurer som barnet ofta genomgar. Aven foraldrarnas radsla for doden,
fysiska handikapp och hjarnskador leder till stress (Alridge, 2005; Davidsson et al., 2007;
Meyer et al., 1998). Nér barnets sjukdom ar allvarlig, orsaken till sjukdomen &r oklar och nér
prognosen ar osaker okar foréldrarnas stress ytterligare (Meyer et al., 1998). Barn anvander
sina foraldrars reaktioner for att tolka situationer och handelser (Morton et al., 2005).

Foraldrarnas stress kan darfor dverforas till barnet (Meyer et al., 1998).

Daélig kommunikation och bristande information ar de vanligaste orsakerna till att familjen
blir missndjd i samband med varden av sitt svart sjuka barn (Fridh, Forsberg & Bergbom,
2007) och att konflikter uppstar pa IVA (Truog, Meyer & Burns, 2006). Anvandandet av det
medicinska spraket kan vara forvirrande for foraldrarna, de soker efter ansiktsuttryck hos
lakare eller sjukskoterskor for att forstd hur deras barn mar (Meyer et al., 1998). Det kan vara
frustrerande for familjen att vara i kontakt med vardpersonal som tar hand om det sjuka
barnet. Familjens missndje 6kar om manga olika sjukskoterskor och lékare tar hand om
barnet. Familjemedlemmar till svart sjuka personer oavsett alder kan utveckla angest,

depression och posttraumatisk stress (Davidson et al., 2007).

Pa BIVA arbetar personalen utifran ett holistiskt synsatt vilket innebar att familjen integreras i
varden (Morton et al., 2005). Det &r viktigt att foraldrarna far vara nara barnet fysiskt och
kanslomassigt, deras narvaro hos barnet har en lugnande effekt. Mdjlighet till enskildhet och
foraldrarnas onskan om att delta i omvardnaden skall respekteras, de ska ocksa erbjudas att
vara med vid stéllningstagande om barnets behandling (Fridh, Forsberg & Bergbom, 2007,
Meyer et al., 1998; Ygge, Lindholm & Arnetz, 2006). Foréldrarna behdver en arlig och tydlig
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kommunikation for att fa fortoende for personalen (Contro et al., 2004). Foraldrar med barn
pa BIVA varderar foljande som viktigast: att fa delta i omvardanden av sitt barn, att fa érlig
och rak information samt att vara delaktig i beslut som fattas kring barnets vard (Aldrige,
2005). Familjen 6nskar aven att direkt bli informerad vid férandringar i tillstandet och att fa
uppratthalla hoppet att barnet ska dverleva (Davidson et al., 2007). Det foraldrarna varderar
hogst i samband med varden av sitt sjuka barn ar kvalitén pa barnets liv, sannolikheten att det
blir battre samt att barnet inte upplever smarta eller obehag (Truog et al., 2006). Foréldrarna
sétter ofta barnets behov fore sina egna, de egna behoven rankas som mindre viktiga. Detta
kan ga sa langt att foraldrarna inte tar hand om sig sjalva. De hoppar 6ver maltider, sover inte,
bortser fran andra familjemedlemmar, fornekar hjalp och stodbehov till sig sjalv (Meyer et al.,
1998).

Syfte

Syftet med litteraturstudien ar att belysa féraldrarnas upplevelser i samband med att deras

barn dér pa en intensivvardsavdelning.

Metod

Urval av databaser

Efter genomgang av relevanta databaser inom omvardad enligt Carlsson och Eiman (2003)

valdes databaserna: Cinahl, PubMed och Psychlinfo.

Genomfdrande av datainsamling

| datasékningen ingar artiklar skrivna pa engelska, svenska, norska och danska spraken.
Publiceringsar mellan 1997-2007.



Inklusionskriterier: Barnintensivvard, skriven utifran foraldrarnas perspektiv med fokus pa
tiden kring eller efter barnets dod pa BIVA samt artiklar av vetenskapligniva grad | eller I
enligt kvalitetsgranskningsmallen av Carlsson och Eiman (2003).

Exklusionskriterier: Neonaltalvard, rewiwartiklar eller artiklar som saknade abstrakt

tillgangligt i databasen.

| databasen PubMed anvéndes en kombination av bade MeSH sokordet och det fria sokordet,
eftersom MeSH sokorden gav farre tréffar an det fria sokordet. Enligt Karolinska institutets
MeSH tree tool hittades ingen term for end of life varfor denna term endast soktes fritt. |
Cinahl har likasa end of life sokts fritt och 6vriga med thesaurus sékord. | Psychinfo anvéandes
fria sokord da det saknades thesaurus s6kord for flera av de aktuella sokorden. S6kningarna &r
gjorda i PubMed den 6 augusti 2007 samt i Cinahl och Psychinfo den 16 augusti 2007.

PubMed  Sokord Tréaffar Urval 1 Urval 2 Valda artiklar
#1 parents OR

parents [MeSH)] 43 726 0 0 0
#2 pedatric intesive care OR

intensive care units,

pediatrics [MeSH] 5733 0 0 0
#3 death OR death [MeSH] 177 410 0 0 0
#4 end of life 13 493 0 0 0
#5 palliative care OR

palliative care [MeSH] 12 545 0 0 0
#6 #1 AND #2 AND #3 73 19 11 7
#7 #1AND#2AND #4 25 10 6 1
#8 #1 AND #2 AND #5 16 4 1 0

Genom kombinationer av sokorden enligt ovan patraffades atta artiklar som ingar i resultatet.
Dessa artiklar finns sammanfattade i bilaga 1 samt markerade med asterisk i referenslistan.
Urval 1 gjordes utifran artiklarnas titlar, abstraktet lastes och utifran inklusions- och
exklusionskriterierna gjordes urval 2. I urval 2 lastes hela artikeln och utifran studiens syfte

valdes sedan de artiklar som ingar i resultatet.



Nar vi granskade referenslistorna i de artiklar som valdes ut i urval 2 patraffades artikeln av
Macnab, Nothway, Ryall, Scott och Straw (2003) som dven den ingar i resultatet. Artiklarna
som patraffades i PubMed aterkom i sokningarna i Cinahl och Psychinfo dar inga ytterligare
artiklar patraffades. | sokschemat redovisas artikeln vid forsta tillfallet den patraffas.

Genomférande av databearbetning

Samtliga artiklar som ingar i litteraturstudien ar vetenskapligt granskade enligt bilaga 2 och 3
framtagna av Carlsson och Eiman (2003). Resultatet av granskningen finns presenterat i
bilaga 1. Nar artiklarnas resultat sammanstéllts kunde vi identifiera foljande tema: beslutet att
avsluta livsuppehallande atgarder, faktorer som paverkar beslutet, information och
kommunikation, personalen pa BIVA, stdd till foraldrarna, andliga aspekter, varden den sista
tiden, doden, uppféljning, stod fran personalen efter barnets déd, minnen, stodgrupper och
minnesceremonier samt kanslor och funderingar efter barnets dod. Utifran dessa teman
analyserades materialet med integrerad analys for att identifiera likheter och skillnader i
studiernas resultat. Vi skapade ocksa nya dvergripande tema vilka ar identiska med vart
resultats underrubriker: beslutet att avsluta livsuppehallande atgarder, barnets sista tid pa
BIVA och tiden efter barnets dod. Pa detta satt uppstar en struktur som kronologiskt foljer

foraldrarnas upplevelser i samband med barnets dod pa BIVA.

Resultat

Beslutet att avsluta livsuppehallande atgarder

Enligt badde Meert, Thurstin och Sarniak (2000) och Meyer, Burnes, Griffith och Troug (2002)
var det i 90 % av fallen lakaren som tog initiativet till diskussionen om att avsluta
livsuppehallande atgarder (a.a.), i resterande fall var det sjukskoterskan pa BIVA. En del av
foraldrarna hade sjéalva funderat pa mojligheten att avsluta livsuppehallande atgarder innan
diskussionen fordes (Meyer et al., 2002). | studien av Meert et al. (2000) diskuterade héalften



av foraldrarna med en ensam lékare, ungefar 50 % av dessa foraldrar hade 6nskat ytterligare

en lakares asikt (a.a.).

Foraldrarna litade pa fakta om barnets tillstand och de ville férutom allmén information ocksa
diskutera speciella problem hos just deras barn och dess chans for 6verlevnad. De sokte
information fran olika hall exempelvis andra lakare, internet och organisationer (Sharman,
Meert & Sarniak, 2005). Enligt Meyer, Ritzholz, Burnes och Truog (2006) féredrog en del
foraldrar att fa hela sjukdomshilden presenterad med all information fran beslutet att avsluta
livsuppehallande atgarder till den palliativa varden och barnets dod (a.a). Information
onskades pa ett omtanksamt och empatiskt satt. Att fa rad och alternativ om vilken vard
barnet kunde fa nar de livsuppehallande atgarderna avslutats hjalpte foraldrarna att aterfa
kontroll 6ver situationen (Sharman et al., 2005). | studien av Meyer et al. (2002) upplevde
foraldrarna att de var valinformerade om barnets tillstand i 87 % av fallen, olika
behandlingsalternativ 79 %, barnets dverlevnadschanser 71 %, for och nackdelar med att

fortsatta behandling 67 % och vem de skulle vanda sig till med sina fragor i 48 % (a.a).

Ungeféar en fjardedel av de foraldrar i studien av Meert et al. (2000) som fick beskedet att de
livsuppehallande atgarderna skulle avslutas var forst emot beslutet. Halften av foraldrarna
andrade sin asikt efter att ha sett sitt barn forsamras, diskuterat mer inom familjen, fatt
ytterligare tid att fundera eller av religiosa skal. Tre fordldrar i studien angav att barnets
livsuppehallande atgarder avslutades trots att de inte samtyckte (a.a.). I studien av Macnab et
al. (2003) dnskade foraldrarna till tre av barnen som dott pa BIVA att alternativet att avsluta
livsuppehallande behandling skulle foreslagits (a.a.). Nar foraldrarna fattade beslutet om att
avsluta livsuppehallande atgarder var foljande faktorer viktiga eller mycket viktiga i studierna
av bade Meert et al. (2000) och Meyer et al. (2002): barnets livskvalitet, diagnos, smérta och
lidande, rekommendationer fran lakare och sjukvardspersonal, religios tro och barnets egen
onskan (a.a). Hur barnet sdg ut och betedde sig samt rad fran familj och vanner var dven
mycket viktiga faktorer som paverkade foraldrarnas beslut i studien av Meyer et al. (2002). |
studien av Meert et al. (2000) ansag foraldrarna att den forvantade neurologiska
aterhamtningen var viktig for deras beslut, daremot hade asikter fran vanner och évriga
familjemedlemmar samt familjens ekonomi ingen betydelse (a.a.). Kostnaderna och
begransningarna med att varda ett svart handikappat barn i hemmet angav en féralder i
studien av Sharman et al. (2005) som en viktig anledning till att avsluta livsuppehallande

atgarder.



Foraldrarna i studien rekommenderar att barnet skall vara med i beslutsprocessen. Deras
beslut paverkades av barnets forstaelse for sin sjukdom och dess vilja att leva vidare. Nar
barnet sjalv ville avsluta livet blev beslutet lattare for foréldrarna. Genom att ldsa av barnets
beteende, kroppssprak och dgonkontakt kunde foraldrarna se barnets livsvilja och ledas till
vilket beslut de skulle fatta. Foréldrarnas vilja att géra vad som var bést for barnet relaterades
till vad de skulle 6nska for egen del i samma situation. Trots detta hade foraldrarna skuld-
kénslor, de kampade emot angest och ilska och mot att behalla livsuppehallande atgarder av
egoistiska skal. Foraldrarna var ocksa oroliga dver att avbryta nagot som kunde radda barnets
liv (a.a.). Bade Robinsson, Thiel, Backus & Meyer (2006) och Sharman et al. (2005) fann att
foraldrarnas beslut paverkades av tidigare erfarenheter, kanslor och egna observationer (a.a).
Att sjélv se och uppleva barnets sjukdom, smarta eller obehagliga procedurer vagde tyngre én
lakarens information. Nar foraldrarna skulle fatta beslutet att avsluta livsuppehallande
atgarder litade de pa varandra samt hade stod och hjélp av familj, goda vanner och sin
religiosa tro. De upplevde stod fran familjen oavsett vilket beslut som togs (Sharman et al.,
2005). Enligt Meyer et al. (2002) radde det ibland oenighet mellan foraldrarnas, sjukvards-
personalens och andra familjemedlemmars asikter (a.a.). | studien av Sharman et al. (2005)
hade foraldrarna ett behov att forsvara sitt barn under beslutsprocessen. Behovet var storre
hos foraldrar med barn som hade svara handikapp eller missbildningar, de var radda att deras
barn skulle diskrimineras pa grund av detta. Alla foraldrarna hade stod av sjukhusprasten
under sin beslutsprocess, de bad till en hogre makt for styrka, visdom och ett gudomligt
ingripande (a.a.). Bade i Meert et al. (2000) och Sharman et al. (2005) fanns det foraldrar som
uppgav att Gud hade det slutgiltiga beslutet. | Meert et al. (2000) upplevde halften av
foraldrarna att de sjalva fattat beslutet att avsluta livsuppehallande atgérder, en tredjedel att
lakaren gjort det och endast ett fatal att beslutet fattats gemensamt (a.a). Mer an halften av
foraldrarna upplevde att de hade lite eller ingen kontroll under de sista dagarna av barnets liv,
en fjardel av foraldrarna skulle i efterhand ha fattat andra beslut avseende barnets vard (Meyer
etal., 2002).

Foraldrarna i studien av Sharman et al. (2005) upplevde att tiden pressade dem till ett beslut,
ingen av foraldrarna upplevde att tiden tillsammans med barnet var tillracklig. En foralder
rekommenderar andra foraldrar att diskutera och ta stallning till livsuppehallande behandling
innan det blir aktuellt (a.a). | studien av Meert et al. (2000) ansag daremot mer an hélften av
foraldrarna att tiden och den information de fick for att fatta beslutet var tillracklig (a.a.).
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Barnets sista tid pa BIVA

Foraldrarna 6nskade arlig och tydlig kommunikation pa ett tillmotesgaende satt och vid ratt
tidpunkt (Meert, Thurston & Briller, 2005; Meyer et al., 2006). De beskrev att en arlig
information uttrycktes 6ppet utan att missforstand som hindrade forstaelsen uppstod.
Foraldrarna 6nskade aven att innebdrden av informationen skulle diskuteras (Meert et al.,
2005), och att personalen lyssnade och svarade pa deras fragor. Foraldrarna upplevde det
fruktansvart att inte veta sanningen om vad som skulle hdnda med barnet (Meyer et al., 2006).
Att inte veta leder till ilska och irritation. Genom att foraldrarna fick korrekt information
kunde de borja acceptera situationen. Nér de befann sig i kris var fornekelse vanligt trots att
de blev valinformerade av personalen. Att acceptera barnets dod gjorde foraldrarna i sin egen
takt och pa sitt unika satt (Meert et al., 2005).

Foraldrarna upplevde ofta att information, framforallt betraffande barnets prognos, undanhélls
pa BIVA. Andra problem som foréaldrarna upplevde i samband med kommunikation var
okénsligt upptréadande, anvandandet av medicinsk jargong samt motsagelsefull information
fran olika lakare (Meert et al., 2007). Kommunikationsproblem pga. av bristande samordning
framkom aven i studien av Meyer et al. (2006) dar foraldrarna ansag att motet med manga
olika sjukskoterskor och lakare gav ett minskat fortroende for varden och en osakerhet om
vad som skulle handa med deras barn. | samma studie foéredrog foréaldrarna antingen att fa all
information av ett fatal valkanda personer eller att fa hora manga synpunkter fran flera olika
hall (a.a).

Genom sina ord, handlingar och kroppssprak visade personalen pa BIVA empati och hade en
medkannande attityd, detta uppskattades av foraldrarna i studierna av Meert et al. (2005) och
Meyer et al. (2006). Personal de uppfattade som reserverade, oengagerade eller tystlatna
upplevdes vara mindre empatiska (Meyer et al., 2006). | studien av Robinson et al. (2006)
rekommenderar fordldrarna personalen pa BIVA att skapa tillit genom att vara punktliga,
halla sina 16ften och ge realistiska forhoppningar samt att lyssna till foraldrarnas kanslor, oro,
lidande, skuld och frdgor om meningen i situationen. Personalen ska aven erbjuda mojlighet
for foraldrarna att uttrycka sorg, gladje, ilska, frustration och hopp (a.a.). Tillganglighet till
personalen var viktig for foraldrarna, inte bara for att fa information utan dven for att de skulle
kénna sig lugna, fa fortroende och kansloméssig ro. Nar de upplevde att personalen hade

brattom eller var ovilliga att hjalpa dem blev foraldrarna nedstamda (Meyer et al., 2006).
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Nagra foraldrar kande sig utsatta da de tvingades lita pa personer de aldrig tidigare traffat. Nar
de upplevde konflikter och motsattningar bland sjukvardspersonalen minskade deras
fortroende for dem (Meert et al., 2005).

| studien av Macnab et al. (2003) beddmdes sjukskoterskan ha gett utmarkt stod genom hela
BIVA vistelsen, vid dédsdagen och efter déden, samtliga foréldrar var positiva till
sjukskoterskan. Ord som anvandes for att beskriva sjukskdterskan var: fantastisk, underbar,
dppen, otrolig, enastaende, vanlig och tillganglig for deras behov (a.a.). Foéréldrarna upplevde
medkansla fran sjukskoterskorna nar de visade dem personlig uppmarksamhet, en del
upplevde att sjukskdterkorna endast gjorde sitt arbete. Det var speciellt ansiktsuttryck och
triviala kommentarer som avgjorde om foraldrarna kande att sjukskdterskan verkligen brydde
sig om dem (Meert et al., 2005). De egenskaper som foraldrarna uppskattade hos ldkarna var
att de gav tydlig information, att foraldrarna holls delaktiga i varden och att deras egen
situation uppméarksammades (Macnab et al., 2003). De hade foértroende for lakare som de
upplevde hade integritet och formaga att ge barnet en god vard. Genom uppféljande besok
hos barnet och familjen pa BIVA tyckte foraldrarna att lakarna visade medkéansla (Meert et
al., 2005). Tva tredjedelar av foraldrarna var negativa till lakarens stod, de upplevdes som
stressade, avlagsna, faordiga, kyliga och okansliga. De ansag ocksa att lakaren gav
information till dem som sjukskdterskan sedan fick forklara innebdrden av (Macnab et al.,
2003). Nar foraldrarna inte fick kontakt med en speciell lakare kunde stress och irritation
uppsta (Meyer et al., 2000).

Nar barnet vardades i livets slutskede upplevde foraldrarna i studien av Meert et al. (2005)
stod fran partnern, de egna foraldrarna, 6vriga familjemedlemmar, vanner, grannar,
arbetskamrater, sjukvardspersonal, barnets vanner och klasskamrater. Manga sokte erfarenhet
fran andra foraldrar vars barn hade dott, internet var ett satt att fa detta stod (a.a.). | bade
studien av Meert et al. (2005) samt i studien av Meyer et al. (2002) angav fordldrarna att de
hade stod av andra foraldrar pa BIVA och av prasten (a.a.). Genom att dela med sig till andra
och beréatta om sina upplevelser kunde de forsta sin egen situation béattre. Det var viktigt for
foraldrarna att prata om sitt barn. De som inte hade erfarenhet av doden efterlyste information
for att kunna forbereda sig infor sitt barns dod (Meert et al. 2005). | studien av Macnab et al.
(2003) hade foraldrarna onskemal om praktiska saker som t.ex. privata utrymmen pa BIVA,
att fa information om sjukhuset och avdelningens rutiner samt mojlighet till fri parkering.
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Aven i studien av Meert et al. (2005) uppskattades det av foraldrarna att fa hjélp med

praktiska ting som mat och resor (a.a.).

Foraldrarnas religidsa tro och att be hjalpte dem néar deras barn vardades pa BIVA, detta gav
trost och vagledning for att hitta en mening med situationen (Meyer et al., 2006). Aven i
studierna av Meert et al. (2005) och Robinsson et al. (2006) beskriver fordldrarna att tron pa
Gud och bonen hjélpte dem och gav dem styrka under barnets sista dagar. | bada studierna
rekommenderar foraldrar andra i samma situation att be (a.a). Religidsa riter som dop och
sista smorjelsen beskrevs som betydelsefulla av foraldrarna (Meert et al., 2005). Nagra
foraldrar upplevde en djup andlig misstro i sin svara situation (Meyer et al., 2006). Stod fran
kyrkan och présten hjalpte fordldrarna socialt och kanslomassigt (a.a.), somliga hade ett
behov av att be tillsammans med sjukhusprasten eller nagon annan andlig vagledare. Att
sjukhusprésten tog kontakt diskret upplevdes som viktigt eftersom inte alla var intresserade
och nagra upplevde det som patrangande. Tystnaden i sjukhuskyrkan uppskattades och kyrkan

anvandes av foraldrarna for boner, meditation och stillhet (Meert et al., 2005).

| studierna av Macnab et al. (2003), Meert et al. (2005) och Meyer et al. (2000) beskriver
foraldrarna behov av att uppratthalla kontakt med sitt barn genom fysisk narvaro, obegransad
tillganglighet till sitt barn och att fa réra och om majligt halla barnet i famnen. Att flyttas till
ett enskilt rum och fa halla barnet i famnen varderades hogt (a.a.). Detta skall initieras av
personalen eftersom foréldrarna inte sjalva tanker pa att fraga efter det. Det var speciellt
viktigt for foraldrarna att vara narvarande nar allvarliga, akuta eller livshotande handelser
intraffade, om de inte var tillatna att vara narvarande behdvde de kontinuerlig information om
sitt barns tillstand (Macnab et al., 2003). Att lindra barnets smarta ansag foraldrarna ha hogsta
prioritet samtidigt som de k&nde att en dverdriven anvandning av lakemedel, som gjorde deras
barn medvetslost eller oférmoget att medverka, hindrade dem fran att behalla kontakten med
barnet (Meert et al., 2005). | studien av Meyer et al. (2002) uppgav halften av foraldrarna att
deras barn hade det bekvamt de sista dagarna. 80 % upplevde att deras barn var val
smartlindrade, enstaka foraldrar ansag att barnet aldrig fick tillrackligt med smartlindring

(a.a.).

Manga foraldrar betonade vikten av att fa behalla sin foraldraroll, de ville bli sedda och ha
kvar ansvaret samt vara delaktiga barnets vard. Foréaldrarna vardesatte att bli horda,

respekterade, inte domda och fa delta i beslutsprocessen kring barnets vard. I livets slutskede
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behdvde foréldrarna kénna att barnet hade kvar sitt manniskovarde och behandlades med
respekt. Detta papekades sarskilt av foraldrar med barn som var kraftigt missbildade (Meert et
al., 2005). Foljande var enligt fordldrarna viktigt den dag barnet dog: enskild tid med barnet,
mojlighet att halla sitt barn i famnen, vara sa mycket som majligt hos barnet, att en lakare
eller sjukskoterska finns tillganglig om de behdver dem, majlighet att grata och dppet visa
sina kanslor samt att fa minnessaker fran personalen (Macnab et al., 2003). Vardighet infor
doden bibehdlls genom en vordnadsfull miljé och att personalen var uppmarksamma pa

barnets obehag och underlattade for familjens narvaro (Meert et al., 2005).

Vid dddsdgonblicket ville de flesta vara vid sitt barns sida (a.a.), men i studien av Meert et al.
(2000) var endast 65 % av foraldrarna narvarande i det 6gonblicket barnet dog. Att de inte var
narvarande berodde pa att de inte var tillatna pga. hjartlungraddning, att barnet dog i samband
med réntgen, ndgon annan undersokning eller att foraldrarna befann sig i hemmet. En mamma
i studien vagrade vara narvarande i barnets rum vid dédsdgonblicket. Nar barnet dog hade
nastan alla foraldrar en familjemedlem och/eller en prést vid sin sida (a.a.). Att fa halla sitt
barn efter doden och fa tid att ta farval av barnet uppskattades av foraldrarna. (Meert et al.,
2005; Meyer et al., 2006). Efter barnets dod dnskade foréldrarna hjélp att informera évriga
familjemedlemmar samt fa forklarat obduktion eller organtransplantation nar det var aktuellt
(Meert et al., 2005). | studien av Meert et al. (2000) accepterade en fjardedel av foréldrarna
som blev tillfragade att donera sitt barns organ, lika manga upplevde fragan som stotande, i
bada grupperna fanns en foralder som i efterhand angrade sitt beslut.

Drygt 10 % av foraldrarna var missnéjda med kommunikationen nar dodsbeskedet lamnades.
De upplevde att beskedet gavs abrupt och utan empati samt att de hade fatt for lite
information om barnets tillstand. En foralder hade fatt lugnade lakemedel, vilket gjorde att
hennes forstaelse paverkades och hon kénde sig avskarmad fran handelsen. De foraldrar som
tillfragades om obduktion upplevde det som stétande eftersom fragan stalldes minuter efter

dodsbeskedet och de oroade sig for att kroppen skulle bli vanstalld (a.a.).

Nar foraldrarna tillfragades hur val BIVA personalen tagit hand om dem nar deras barn dog
var 86 % ndjda med omhéndertagandet, de beskrev personalen som sympatiska och vénliga.
Foraldrarna som var missndjda hade oftare ett barn som dott av akut sjukdom eller kant sig
oinformerade om barnets tillstand. Dessa foraldrar upplevde BIVA personalen som nervos,

undvikande, frustrerade, okansliga och for upptagna for att storas (a.a.). Sjukskoterskan
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rankades av flest foréldrar i studien av Meyer et al. (2002) som mest betydelsefull vid barnets
dod foljt av familjemedlemmar, lakare, vanner och underskéterskor (a.a). | studien av Macnab
et al. (2003) betygsatte foraldrarna stodet fran personalen i samband med barnets déd pa en
skala fran 1-5. Aven har rankades sjukskéterskan som viktigast; 4,8 foljt av socialarbetaren

och prasten; 4,4. Lakaren och psykologen bedémdes lagst; 4,1 (a.a.).

Tiden efter barnets dod

Efter barnets dod fick foraldrarna i studierna av Macdonald et al. (2005), Macnab et al. (2003)
och Meert et al. (2005) kort eller brev fran personalen pa BIVA (a.a.) detta uppskattades
mycket av foraldrarna (Macdonald et al., 2005; Meert et al., 2005). Beroende pa relationen till
barnet och familjen kunde sjukhuspersonalen pa eget iniativ besdka begravningen, vilket
uppskattades av foraldrarna (Macdonald et al., 2005). | studierna av Macdonald et al. (2005)
och Macnab et al. (2003) fanns foréldrar som efter barnets dod hade fortsatt kontakt med
nagon ur personalen pa BIVA (a.a.). Flera foraldrar kdande sig dvergivna av sjukvards-
personalen efter barnets dod (Meert et al., 2007). De kunde dven uppleva tomhet om en

speciell person ur personalen inte horde av sig efter barnets dod (Macdonald et al., 2005).

| bada studierna av Meert et al. (2005, 2007) hade foraldrarna behov av att traffa ansvarig
lékare efter barnets dod (a.a). De som inte ville traffa lakaren upplevde att de antingen var
missndjda med kommunikationen eller att de var néjda med den information och det stéd som
de fick pa BIVA i samband barnets dod. En del av foraldrarna hade pratat med en
sjukskoterska pa BIVA efter barnets dod, halften av dessa samtal var inplanerade moten och
hélften spontana besok (Meert et al., 2007). Foraldrarna onskade att fa ett telefonsamtal fran
en sjukskoterska, som kande dem och deras barn, tva till fyra veckor efter dodsfallet (Macnab
et al., 2003). Motet med lakaren énskade foraldrarna mellan en dag till ett ar efter barnets dod,
det vanligaste svaret var dock inom tre manader. Till detta mote dnskade foraldrarna ha med
sin partner eller sina egna foraldrar, mer an halften ville dven att en sjukskéterska fran BIVA

skulle vara narvarande (Meert et al., 2007).

Nar foraldrarna sjalv sokte kontakt med sjukvardspersonal efter barnets dod gallde det nagon
specifik fraga exempelvis obduktionsresultat eller om en eventuell transplantation blev lyckad

(Macnab et al., 2003). Den framsta anledningen till uppféljningssamtalet efter barnets déd var
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att foraldrarna ville ha information foljt av mojligheten att ge feedback om BIVA vistelsen.
De ville framfora tacksamhet for varden, ge feedback till sjukskaterskorna samt visa sitt
fortroende for sjukvarden och dess personal (Meert et al., 2007). Uppfoljningssamtalen
handlade om: handelser som ledde till BIVA vistelsen och barnets dod, dodsorsak,
behandlingar, obduktionsresultat, genetiska risker, medicinska journaler, diskussioner om
livsuppehallande atgarder, hur de kan hjélpa andra i samma situation, stodgrupper och vad
man skall sdga till andra familjemedlemmar (Macnab et al., 2003). Enligt Meert et al. (2005)
stallde foraldrarna pa uppfoljningsamtalet fragor om barnets sjukdom och dod samt sag det
som ett tillfalle att uttrycka sina kanslor (a.a.). Enligt Meert et al. (2007) var foraldrarnas

behov av kansloméssigt stdd mindre viktigt (a.a.).

Efter doden beholl foréldrarna kontakten med sitt barn genom tankar, minnen, bilder och
handelser. Minnen av vardagliga situationer pa BIVA var betydelsefulla for foraldrarna, dven
smartsamma minnen gjorde att foraldrarna k&nde samhorighet med sitt barn. Minnessaker ar
bestadende symboler fran barnets liv, speciellt meningsfulla var de fran barnets sista dagar i
livet (Meert et al., 2005). Foto, fotavtryck eller en harlock uppskattades av foraldrarna,
mammorna vérderade dock detta hogre jamfort med papporna (Macnab et al., 2003).

| studien av Meyer et al. (2002) hjélpte stodgrupper 55 % av forédldrarna i deras sorg. | studien
av Meert et al. (2000) upplevde de flesta foraldrar som deltagit i stodgrupper att det hade
hjalpt dem, men endast 13 % av foéraldrarna hade deltagit i stodgrupper. Anledningar till att
inte delta i stddgrupperna var: att de inte kdnde nagot behov av det, visste ej att det fanns,
hade svart att ta sig dit, bodde langt fran sjukhuset, deltog i nagon annan stodgrupp eller inte
ville tervanda till sjukhuset dar barnet dog (a.a.). Att aterse sjukhuset och manniskorna, som
var nérvarande under barnets sjukdomstid, gjorde foraldrarna ledsna eftersom det innebar sorg
och svara minnen. Vissa foraldrar ville efter barnets dod aterse just det rum dar barnet dog,
andra foraldrar énskade aterse BIVA men orkade inte dterkomma. En mamma beskrev att hon
tyckte det var lattare att besoka sjukhuset nu jamfort med nar hennes barn lag pa BIVA
(Macdonald et al., 2005). Minnescermonier upplevdes som positivt av foréldrarna i studien av
Macdonald et al. (2005). | samband med ceremonin sag foraldrarna att de inte var ensamma
om att ha forlorat ett barn, utan att det fanns andra familjer som var i samma situation. Nagra
foraldrar hade fortsatt att ga pa ceremonierna som ett satt att halla kontakten med sitt barn
(a.a.). Aven Meert et al. (2005) visade att minnesstunder gav samhérighet med det doda

barnet (a.a.). Negativa aspekter med minnescermonier var att féraldrarna upplevde det som
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kanslomassigt svart. De kande sig tvingade att narvara, det unika hos just deras barn férsvann
i en stor samling och det var svart att méta andra sérjande familjer (Macdonald et al., 2005).
Foraldrarna angav ocksa alternativa handlingar som hjalpte dem att halla fast vid sitt barn,
detta inkluderade organdonation, frivilligarbete, fonder for véalgorenhet, starta stodgrupper,

adoption och delta i forskning for att hjélpa andra i samma situation (Meert et al., 2005).

Efter barnets dod hade foréldrarna funderingar kring avsikten med barnets lidande och déd
samt livets mening. Genom relationen med sina andra barn och sin make/maka hittade de
meningen att fortsatta leva (Meert et al., 2005). | studien av Robinson et al. (2006) beskrev
foraldrarna att genom tro, hopp och kérlek kunde de 6verleva k&nslomassigt och finna mening
i barnets dod (a.a.). Det fanns foraldrar som hade behov av att rikta skuld och ilska for barnets
dod mot nagon speciell person, plats eller Gud. Nagra foraldrar beskyllde sig sjalva for att
inte ha gjort tillrackligt for att forhindra barnets sjukdom eller dod trots att det inte fanns
nagon verklig anledning till detta. Skuld foraldrar emellan gjorde att ett par i studien
separerade (Meert et al., 2005).

Foraldrarna upplevde ofta tacksamhet efter barnets dod, bade for sitt eget och barnets liv samt
deras tid tillsammans. Manga var tacksamma mot sjukskoterskor och lékare trots att deras
barn hade détt. Flera patalade att forhallandet kring barnets dod kunde ha varit vérre. En
forélder uttryckte tacksamhet Over att barnet fick do eftersom ett fortsatt liv inte hade haft
nagon god livskvalitet (a.a.). Foraldrar som hade forlorat sitt barn pa BIVA gav som rad till
andra foraldrar i samma situation att forhallandet till barnet aldrig dér. De uppmanade dem att
tala med sitt barn och bara barnet med sig i sitt hjarta. Flera foraldrar ville inte ge rad till
andra foraldrar eftersom de upplevde att situationen nar ett barn dor &r personlig och varje

situation ar unik (Robinson et al., 2006).
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Diskussion

Diskussion av vald metod

For att fa fram artiklar till studien gjordes en bred sékning, trots det stora urvalet sa skiljer sig
studiernas syfte sig at och &r inte identiska med denna studies syfte. Det stora antalet artiklar
kan ha gjort att vi felaktigt valt bort nadgon artikel dar huvudsyftet inte passade var studie men
om hela artikeln granskats kanske delar av den varit aktuell. Att samma artiklar aterkom i de
olika s6kningarna styrker att vi anvant relevanta sékord. Likasa &r det en styrka att sju av nio
artiklar i resultatet ar av vetenskaplig niva grad |, de dvriga tva artiklarna ar av
vetenskapligniva grad I1. Den hoga vetenskapliga nivan gor att studiens validitet okar.
Studiens validitet i Sverige kan emellertid vara lagre eftersom samtliga studier ar gjorda i
Nordamerika. Det skiljer sig fran svenska forhallande avseende sjukvardssystem,
beslutsfattande, lagar, kultur och tradition. Varden bygger dock pa samma holistiska

familjecentrerade synsatt (Morton et al., 2005) som i Sverige.

Utifran vart syfte ar studier med kvalitativ metod att foredra eftersom det handlar om den
subjektiva upplevelsen av hur fordldrarna tolkar sin omgivning. Den kvantitativa metoden
tillfor dock en matning och rangordning av olika faktorer i vart resultat, ndgot som kan gora
att validiteten okar. Det uppstar dock en svarighet att analysera och jamfora materialet nar
skilda metoder anvants i studierna, detta gor att en inkonsekvens uppstar i var
resultatredovisning. Studiens validitet paverkas dven av att resultatet baseras pa atta

vetenskapligaartiklar, ett storre antal artiklar hade gett studien 6kad validitet.

Andra faktorer som kan paverka resultatet ar: ett stort bortfall, att grupper med speciella
behov inte representeras, Gverrepresentativitet, skiftande aldrar pa barnen och att studierna ar
gjorda retrospektivt. | samtliga studier finns ett stort bortfall som framst beror pa att
foraldrarna upplever det svart att prata om barnets dod. Foraldrar med sprakproblem och de
som bor langt bort fran sjukhuset eller ar utan fast adress och telefon &r exkluderade eller
utgor bortfall i flera av studierna. Overrepresentativitet kan forekomma eftersom det skiljer
sig i studierna om bada foraldrarna eller en av foraldrarna har deltagit men dven eftersom
studierna av Meyer et al. (2002, 2006) och Robinson et al. (2006) ar gjorda pa samma grupp

av foraldrar samt att mammorna utgor den storsta delen av materialet i samtliga studier,
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mellan 60-77 % av foraldrarna. Barnens aldrar skiljer sig fran nyfodda till 18 ar, i tva av
studierna ingar enstaka foraldrar dar barnet varit >18 vid dodsfallet pa BIVA. Endast studien
av Sharman et al. (2005) ar gjord medan barnet vardas i livets slutskede pa BIVA, 6vriga
studier ar retrospektiva. Enligt Meert et al. (2000) gldommer dock inte foréldrarna de intryck

och personer de motte i samband med barnets déd (a.a.).

Diskussion av framtaget resultat

| resultatet framkommer att foraldrar kanner skuld, fran beslutet att avsluta livsuppehallande
atgarder (Sharman et al., 2005) till efter deras barns dod pa BIVA (Meert er al., 2005).
Kanske ar skulden, i samband med beslutet att avsluta livsuppehallande atgarder, inte lika
framtradande hos svenska foraldrar. | Sverige &r det namligen lakaren som fattar beslutet att
avsluta livsuppehallande atgarder. Anledningen till detta ar att befria foraldrarna fran
skuldkéanslor i framtiden (Larsson & Rubertsson, 2005). Att majoriteten av foraldrarna i
studien av Meert et al. (2000) upplever att de sjalva tog beslutet att avsluta barnets
livsuppehallande atgarder ar intressant eftersom det strider mot lakarnas uppfattning av
situationen. De upplever, liksom i Sverige, att det &r det deras beslut att avsluta
livsuppehallande atgarder men att det ar onskvart att beslutet fattas i samtycke med
foraldrarna (Burns et al. 2001).

Att lakare och sjukskéterskor tidigt forbereder foraldrarna pa alternativet att avsluta
livsuppehallande atgarder, gor att sannolikheten att de samtycker till beslutet 6kar (Meert,
2000). Foraldrarna far ocksa mer tid att forbereda sig och framfora sina 6nskemal infor
barnets dod. Néar foraldrarna erbjuds alternativ i samband med den palliativa varden kan de
aterfa kontroll 6ver situationen (Sharman et al., 2005). Att de kanner delaktighet och ansvar
gor ocksa att deras foraldraroll till viss del kan bevaras (Meert et al., 2005). Ovissheten ar
nagot som foraldrarna upplever som svart nar barnet ar allvarligt sjukt (Meyer et al., 2006).
Nar beslutet att avsluta livsuppehallande atgarder tagits kan deras stress darfor minska. De
kan i stéllet borja forbereda sig infor barnets dod. Det &r viktigt att som sjukskoterska vara
medveten om att hur mycket foraldrarna &n informeras kan man aldrig forbereda eller forutse

hur de reagerar i samband med barnets dod (Stack, 2003).
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Utifran foraldrarnas upplevelser i samband med barnets sista tid pa BIVA kan sjukskéterskan
forbattra sin omvardnad. Att foraldrarna befinner sig i en ny och for dem okand situation gor
att de behover stod och information (Meert et al., 2005) for att vaga narma sig och vara nara
sitt doende barn. Det ar sjukskoterskans ansvar att hjalpa dem och erbjuda sitt stéd. Under
hela vardtiden ar det viktigt att sjukskéterskan uppmuntrar foraldrarna att vara narvarande och
delta i sitt barns omvardnad (Macnab et al., 2003; Meert et al., 2005; Meyer et al., 2002). Det
ar genom att foraldrarna tillats vara narvarnade och uppleva sitt barns svara sjukdom som de
bast kan forsta situationen (Sharman et al., 2005). Nar intensivvarden trappas ner och barnets
dod narmar sig ska sjukskoterskan lata fordldrarna vara ensamma med sitt barn och om det ar
mojligt hjalpa dem att halla barnet i famnen (Macnab et al., 2003; Meert et al., 2005; Meyer et
al., 2000). For att ge foréldrarna basta mojliga forutsattningar att vara hos sitt barn ar det
viktigt att det finns praktiska rutiner runt foraldrarna. Att de slipper bekymra sig 6ver
praktiska ting underlattar deras vardag. Det &r ocksa betydelsefullt att sjukskoterskan
uppmarksammar deras personliga situation (Macnab et al., 2003; Meert et al., 2005) eftersom
det ar vanligt att foraldrar med doende barn sétter sina egna behov i andra hand. Detta kan pa
sikt leda till ytterligare problem for foraldrarna (Meyer et al., 1998). Eftersom BIVA endast
finns pa tre orter i Sverige, vardas dven barn pa allman IVA (Svenska intensivvardsregistret).
Sjukskoterskor som arbetar dar har inte samma erfarenhet av att varda barn och stodja deras
foraldrar. De kanner sig darfor samre forberedda (Morton et al., 2005) i samband med
omvardnaden av ett déende barn. Kraven pa sjukskaterskan okar darfor nar ett barn vardas i
livets slutskede och dor pa allman IVA.

En annan situation som staller hoga krav pa sjukskoterskan dr den nara kontakten med
foraldrarna pa IVA rummet. Narheten gor att foraldrarna uppfattar allt som personalen sager.
Nar de uppfattar ofdrsiktiga kommentarer och meningsskiljaktigheter minskar fortroendet for
personalen (Meert et al., 2005). Den néra kontakten med sjukskoterskan kan vara avgérande
for att foraldrarna rankar sjukskoterskan som viktigast i samband med barnets dod men ocksa
under resten av BIVA vistelsen. Att fordldrarna inte kdnner samma stod fran lakaren (Macnab
et al. 2003; Meyer et al., 2002) kan bero pa att de inte &r lika narvarande hos barnet och
foraldrarna. Enligt Burns et al. (2001) upplever sjukskdterskorna att ldkarnas engagemang, i
varden av det doende barnet, minskar nar beslutet att avsluta livsuppehallande atgarder har
tagits (a.a.). Detta kan forklara bade varfor foraldrarna kande ett lagre stod fran lakaren samt
den brist pa stod som sjukskéterskor kanner i samband med varden av doende barn (Contro et
al., 2004).
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Religion har stor betydelse for manga foraldrar under barnets sista tid i livet och efter barnets
dod (Meert et al., 2005; Meyer et al., 2006; Robinson et al., 2006). Att detta &r amerikanska
studier kan ha betydelse, men att vénda sig till en hogre makt i kris eller situationer av
maktloshet &r en dverlevnadsstrategi for manniskan oavsett kultur. Bonen uttalas inte alltid
hdgt men finns inom de flesta i form av deras hopp. Trots att foréldrarna innerst inne ar
medvetna om utgangen finns alltid hoppet kvar. Det ar viktigt att sjukskoterskan later
foraldrarna uttrycka sitt hopp oavsett hur orealistiskt det an ar (Robinson et al., 2006).
Kunskapen om religionens stora betydelse, i samband med barnets ddd, gor att sjukskoterskan
maste vara lyhord for foraldrarnas andliga behov. Att Sverige i dag ar ett mangkulturellt land
innebar att sjukvardspersonal maste vara 6ppna och ha tillgang till information om andra

traditioner och seder i samband med ddden.

Vi uppfattar att det ar stor skillnad for foradldrarna om barnet doér ovantat eller en forvantad
dod. Nar foraldrarna far mojlighet att forbereda sig kan de tillsammans med personalen
diskutera och planera infor barnets dod. | samband med detta borjar dven deras sorgeprocess
(Stack, 2003). Nar ett barn dor ovantat har foréldrarna inte samma tid att forbereda sig eller
forsta situationen, de har heller inte samma majlighet att ta till sig information eftersom de
befinner sig i en krissituation (Meert et al., 2005). Detta resonemang styrks genom att
foraldrarna i studien av Meert et el. (2000) upplevde sig mer oinformerade och att de fatt ett
samre stod fran personalen i samband med barnets dod (a.a.). Det &r viktigt att foraldrarna
oavsett omstandighet kanner att sjukvardspersonalen gor allt for att radda barnets liv och for
att ge barnet en vardig dod (Meert et al., 2005). Omstandigheterna kring barnets dod har aven

betydelse for foraldrarnas fortsatta sorgeprocess (Stack, 2003).

Efter barnets dod behover foraldrarna hjalp att bearbeta sin sorg, i var studie férekommer
olika satt att gora detta. Nagra exempel ar: minnen och minnessaker fran barnets sista tid,
delta i stodgrupper och minnesceremonier eller att aterkomma till BIVA. Genom att
sjukskoterskor har kunskap om olika alternativ kan de végleda och rekommendera féraldrarna
i samband med barnets dod. Ett uppfdljningssamtal, som en del av bearbetningen av barnets
dod, borde vara en rutin och ndgot som uppmuntras och prioriteras av vardpersonalen. Efter
barnets dod behover foraldrarna tid och mojlighet att reflektera dver situationen. | studien av
Meert et al. (2007) framkom att foraldrarna oftast 6nskade uppfoljningsamtalet tre manader

efter barnets dod men det fanns stora variationer i deras 6nskemal (a.a.). Genom att kontakta
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foraldrarna en tid efter dodsfallet kan man komma Gverens om en lamplig tid. Pa
uppfoljningssamtalet har sjukskoterskan mycket att tillfora eftersom hon arbetat sa nara
barnet och delat foraldrarnas upplevelser, relationen ger trygghet till foraldrarna. Detta har
betydelse eftersom det framkom att manga foraldrar upplever det svart att aterkomma till
sjukhuset efter barnets dod (Macdonald et al., 2005). Den feedback som foraldrarna vill ge till
sjukvardspersonalen i samband med uppféljningssamtalet (Meert et al., 2007) ar
betydelsefull. Genom att se varden ur foraldrarnas perspektiv kan personalen eventuellt
forbattra och fordndra sina rutiner och sitt bemdtande. Foraldrarnas positiva kommentarer och
den tacksamhet som de kanner efter barnets dod (Meert et al. 2005; 2007) ger personalen
sjalvfortroende och styrka infor kommande situationer (Stack, 2003). Att foréldrar kande sig
bortglémda och ensamma efter barnets dod (Macdonald et al., 2005; Meert et al. 2007) kénns
naturligt bland de foraldrar som tillbringat en langre tid pa sjukhus. Efter barnets dod
forandras deras liv for alltid, de moter en vardag utan barnet, fasta rutiner och personal som

stottar och hjélper dem.

Genom att sjukskoterskor delar med sig av sina erfarenheter till varandra 6kar deras kunskap
(Stack, 2003), pa detta vis far de en 6kad trygghet i samband med varden av ett déende barn.
Varje barns dod &r unik och situationen likasa, personalen maste darfor anpassa sin vard
utifran nya forutsattningar varje gang. Var litteraturstudie har betydelse for sjukskoterskor och
annan personal som arbetar pa BIVA eller IVA dar de moter foraldrar som forlorar sina barn.
Genom oOkad kunskap och forstaelse kan deras stod, information, bemoétande och omvardnad

till barnet och foraldrarna forbattras.

Slutsats

Nar ett barn vardas i livets slutskede och dor pa BIVA har foraldrarna behov av tydlig och
arlig information. Att de far vara delaktiga i beslut som fattas kring barnets vard och att deras
foraldraroll respekteras har stor betydelse. Stodet och relationen med sjukskdterskan ar viktig
for foraldrana under hela vardtiden. | samband med barnets déd &r foraldranas narvaro central,
att fa vara ostorda och att halla sitt barn i famnen varderas hogt liksom att barnet far en vardig
dod utan smérta och obehag. Ett uppfoljningssamtal ger féraldrana mojlighet till ytterligare
information efter barnets dod.
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support?

samband med att
avsluta
livsuppehéllande
atgarder kan lakarens
diskussioner sedan
fokuseras pa detta for
att undvika konflikter.

nar deras barn
vardades i livets
slutskede pa
BIVA.
Kvalitativ analys
av materialet.

vagde tyngre an lakarens rekomendationer.
Genom att l&sa av barnets beteende,
kroppssprak och dgonkontakt kunde
foréldrarna se deras livsvilja och ledas till
vilket beslut de skulle fatta. Foraldarna
upplevde skuld och kdimpade mot angest och
ilska nér de skulle fatta beslutet. De
upplevde att tiden tillsammans med barnet ej
var tillracklig och tiden pressade dem till ett
beslut.




Exempel pa bedémningsmall fér studier med kvalitativ metod

Bilaga 2 (3)

Poingsiittning 0 1 2 3
Abstrakt (svfte, metod, resultat=3p) Saknas 1/3 2/3 Samtliga
Introduktion Saknas Knapphindig | Medel |Vilskriven
Syfte Ej angivet Otydligt Medel Tydligt
Metod
Metodval adekvat till fragan Ej angiven Ej relevant | Relevant
Ietodbesknvning
(repeterbarhet majlig) Ej angiven | Knapphindig | Medel Utfdrlig
Triangulering Saknas Finns
Urval (antal, beskrivning,
representativitet) Ej acceptabel Lag Medel God
Patienter med
lungcancerdiagnos Ej undersskt Liten andel Hilften | Samtliga
Bortfall Ej angivet = 20 % 5-20 % 05 %
Bortfall med betydelse for Analys sakaas /
resultatet Ja Nej
Kvalitet pa analysmetod Saknas Lig Medel Hig
Etiska aspelkter Ej angivna Angivna
Resultat
Fragestillning besvarad Nej Ja
Resultatbesknvning
(redovisning, kodning etc) Saknas Otydlig Medel Tylig
Tolkning av resultatet
(citat, kod, teor1 etc) Ej acceptabel Lig Medel God
Diskussion
Problemanknytning Saknas Otydlig Medel Tydlig
Dislussion av
egenkritik och felkallor Saknas Lig God
Anknytmng till idigare forskning Saknas Lig Medel God
Slutsatser
Overenstammelse med resultat
(resultatets huvudpunkter belyses) | Sthutsats saknas Lig Medel God
Ogrundade slutsatser Finns Saknas
Total podng (max 48 p) P P P
P
Grad T- 80% %
Grad II: 70% Grad

Grad IIT: 60%;

Titel

Forfattare
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Exempel pa bedémningsmall fér studier med kvantitativ metod

Poiingsiitining 0 1 2 3
Abstrakt (svfte, metod, resultat=3p) Saknas 173 2/3 Samitliga
Introduktion Saknas Knapphindig| Medel |Vilskriven
Syfte Ej angivet Otydligt Medel Tydligt
Metod
Metodval adekvat till fragan Ej angiven Ej relevant | Relevant
Metodbeskrvning
(repeterbarhet méjlig) Ejangiven |Knapphindig| Medel Utfarlig
Urval (antal. beskrivning,
representativitet) Ej acceptabel Lag Medel God
Patienter med
lungcancerdiagnos Ej wndersalkt Liten andel Hilften Samtliga
Bortfall Ej angivet =20 % 5-20 % =350
Bortfall med betydelse for Analys saknas /
resultatet Ja Nej
Etiska aspekter Ej angivna Angivna
Resultat
Fragestallning besvarad Nej Ja
Resultatbeskriviing
(redovisning, tabeller etc) Saknas Otvdlig Medel Tydlig
Statistisk analys
{berikningar, metoder, sigmifikans) Saknas Mindse bra Bra
Confounders Ej kentrollerat | Eeontrollerat
Tolkning av resultatet Ej acceptabel Lig Medel God
Diskussion
Problemanknytning Saknas Otydlig Medel Tydlig
Diskussion av
egenkritik och felldllor Saknas Lag God
Anknytning till tidigare forskning Saknas Lag Medel God
Slutsatser
Dverenstimmelse med resultat
(resultatets hwvudpunkter belyses) | Slutsats saknas Lig Medel God
Ogrundade slutsatser Finns Saknas
Total podng (max 47 p) P p p
r
Grad I 80% o
Grad II: 70% Grad

Grad III: 60%

Titel

Forfattare
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