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Abstrakt

Det finns brister med det stod som ges till fordldrar som har ett cancersjukt
barn i ett palliativt skede. Bristerna kan 6ka lidandet hos foridldrarna. Denna
litteraturstudie baseras pd nio kvalitativa artiklar som belyser fordldrars
upplevelser av sjukskoterskors stod vid palliativ vard av barn med cancer.
Resultatet visar pa tre huvudteman: Kommunikation, Relation och Praktisk
omvardnad. En 6ppen och tydlig kommunikation med korrekt information var
ett viktigt stod for fordldrarna. Likasa var kontinuitet och delaktighet viktigt.
En individanpassad vard dér barnet sags som en person uppskattades av
fordldrarna. Genom att visa kompetens inom den praktiska omvéardnaden gav
sjukskoterskan en kénsla av sidkerhet och bekriftelse till fordldrarna. Med 6kad
kunskap kan sjukskoterskan ge det stod som fordldrar behdver for att kunna
lindra lidandet och hjilpa foréldrarna att hantera situationen.
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Introduktion

Problemomrade

Varje ar drabbas fler 4n 300 barn av ndgon form av cancer i Sverige (Socialstyrelsen, 2015).
Detta motsvarar ungefdr ett drabbat barn om dagen (Barncancerfonden, 2017).
Behandlingsméjligheterna dr idag goda och minst 75% av barnen botas men ungefdr 25% av
barnen botas inte. Att mista ett barn i cancer &r inte bara en stor forlust for fordldrar, utan dven
for vardpersonal och samhillet (Cancerfonden, 2017a). Forlusten av ett barn &r bland de
vérsta hindelser en fordlder kan vara med om. Forskning tyder pé att sorgen vid forlusten av
ett barn dr mer intensiv och varar ldngre &n vid andra forluster (Middleton, Raphael, Burnett

& Martinek, 1998; Socialstyrelsen, 2013).

Saad, et al. (2011) tar i sin studie upp att fordldrar rapporterat att de inte alls blivit forberedda
pa hilsoproblemen som barnet upplevde under sin sista manad 1 livet. Saad et al. (2011) tar
dven upp att fordldrar inte ként sig inkluderade 1 beslutstagande angdende barnets vérd.
Mooney-Doyle, Dos Santos, Szylit och Deatrick (2017) tar upp att foréldrar ser problem i
kommunikationen mellan vardpersonal och familjer och att de ofta upplever att hjélp inte

erbjuds forran de sjélva ber om det.

Mooney-Doyle et al. (2017) forklarar att foréldrar upplever en fortvivlan och rédsla Gver att
familjen ska falla isér samt forlora sin gemenskap nér barnet dor. Erhéller inte fordldrarna det
stod som de behover finns risken att de forlorar sin kénsla av kontroll, vilket kan leda till
svérigheter att behélla sin emotionella trygghet och forméga att ta hand om sina barn pa

onskat sitt (ibid.)

Foréldrar, lakare och sjukskoterskor dr eniga om att det r sjukskoterskan som i forsta hand
har ansvaret att ge emotionellt stod till fordldrar vars barn har diagnostiserats med cancer
(Forsey, Salmon, Eden, & Young, 2013). Enligt Socialstyrelsen (2014) finns det dock brister
inom hélso- och sjukvéirden angéende kunskap om det stdd som finns att ge till nérstdende
och anhoériga. En 6kad kunskap om dmnet kan dirfor vara forménlig for ett 6kat och forbéttrat

stod till fordldrar vars barn far palliativ behandling for cancer.



Bakgrund

Perspektiv och utgangspunkter

Foreliggande litteraturstudie fokuserar pa sjukskdterskans stod till fordldrar vars barn ar
ddende i cancer. En vigledande utgangspunkt for sjukskoterskans stod till fordldrar kan vara
Joyce Travelbees omvérdnadsteori (Hobble, Lansinger, Magers & McKee, 1994). De
grundldggande begreppen i teorin &r ménniskan som individ, lidande, mening, manskliga
relationer och kommunikation. Travelbee utgar frén en existentialistisk dskddning och ser
méinniskan som en unik, oerséttlig individ som é&r lik, men samtidigt olik, varje annan individ
som har, eller kommer att ha levt. Teorin fokuserar pa patientens upplevelser och erfarenheter
(ibid.). Teorin fokuserar dven pé nérstdendes lidande da Travelbee beskriver omvérdnad som
en mellanméansklig process dér vardaren hjilper en individ, en familj eller ett samhaélle att
hantera eller forebygga upplevelser av lidande och sjukdom samt att hitta en mening i dessa
upplevelser. Hon belyser dven vikten av den mellanménskliga relationen och forklarar att
denna maste vara 0msesidig frin patient/nérstdende, i detta fall fordldrarna, och

sjukskoterskans sida (ibid.).

Travelbee beskriver lidande som en kinsla av missndje som kan stricka sig frén l4tt obehag
till extrem sjélslig plaga (Hobble et al., 1994). Kénslan kan dven gd bortom plaga och yttra sig
som likgiltighet och apati. Travelbee menar att lidandet &r en ofrdnkomlig, fundamental
erfarenhet hos ménniskor och forklarar att det &r ett personligt fenomen som ger innebdrd och

okar insikt om fysisk, emotionell eller andlig smérta (ibid.).

Enligt Travelbee dr det av grundlédggande betydelse att hitta mening i livets olika upplevelser
och hon menar dven att det viktigaste syftet med omvérdnad r att hjdlpa ménniskor med att
hitta denna mening (Hobble et al., 1994). Att finna svar p4 frdgor som “varfor hande detta
mig?” och “hur ska jag komma igenom detta?”, r sdrskilt viktigt vid sjukdom eller lidande
hos individen sjélv eller hos hens nérstdende (ibid.). Att ha denna omvérdnadsteori som
utgéngspunkt i foreliggande litteraturstudie kan hjilpa till att se lidandet fran fordldrarnas
perspektiv och att skapa forstielse for deras upplevelser. Travelbee forklarar vikten av
kommunikation och relation mellan sjukskoterska och nérstaende och att detta kan hjélpa till

att forebygga lidande hos familjer samt hitta en mening i de upplevelser som fordldrarna géar



igenom, vilket &r en del av det stod till fordldrar som forfattarna i den aktuella studien vill

undersoka (Hobble et al., 1994).

Palliativ vard av barn

I Sverige finns det ungefar 1,6 miljoner barn och av dem drabbas ungefar 300 av cancer varje
ar (Cancerfonden, 2017b). De flesta barn som far cancer &r yngre én 4 ar- efter det s& minskar
insjuknandet fram till 10 ars &lder och ddrefter 6kar det igen upp till 14 &r. I alla aldersgrupper
ar dodligheten 14g (ibid.). Trots detta &r cancer den vanligaste dodsorsaken hos barn under 15

ar i Sverige (Kogner et al., 2008).

I de flesta fall vet eller forstir barn att de ska d6 (Hagelin & Mansson, 2008). For att doden
ska bli virdig méste man ocksa tilldta barnet att d6. Darfor dr det viktigt att forédldrarna inser
och accepterar att doden dr oundviklig och att de &r hjdlplosa mot den. Det dr viktigt att
vardpersonal hjilper barnet och fordldrarna att forstd och acceptera att barnet ska do. Detta
bor goras pé ett dldersanpassat sitt dir det ges mdjlighet for diskussion (ibid.). Det finns
ingen standardiserad modell som forklarar hur ett barn ska informeras om att de ska do, detta
mdste anpassas till individen. Alla barn har olika tankar och erfarenheter kring déden och
dérfor kan det vara bra att 14ta barnet stélla fragor och ge sa drliga svar som mojligt tillbaka.
Det &dr dessutom viktigt att ga igenom situationen med familjen och diskutera planen av
barnets sista tid s& den blir s& innehallsrik, meningsfull och framf6r allt virdig som mojligt

(ibid.).

Efter 6vergdngen frdn behandlande vard till palliativ vérd ligger fokus enbart pd symtomatisk
behandling och plagsam behandling undviks (Hagelin & Mansson, 2008). Syftet med palliativ
vérd dr att lindra lidande samt bidra till att livskvaliteten hos patienter med gradvis dkande,
obotlig sjukdom eller skada maximeras. Detta innebér for sjukskoterskan ett
uppmirksammande av fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov samt stod till
patientens fordldrar (Socialstyrelsen, u.d). Symtom som ett ddende barn kan uppleva ar
smirta, andndd, dngest, hosta, klada, illamaende, muntorrhet samt forstoppning (Hagelin &
Mansson, 2008). Basala omvérdnadsatgérder som fortsatt skdtande av hygien och

néringstillforsel dr en sjélvklarhet (ibid.). Malet med omvéardnaden vid palliativ vérd ar att



bidra till en sé lindrig upplevelse av sjukdom och dod som mgjligt for barnet och familjen. Att
ge barnet och familjen en kénsla av lindring, trygghet och fortroende tyder pa god omvardnad

(Tveiten, 2000).

Stod

Stod finns 1 ménga former, bland annat emotionellt stod, ekonomiskt stod och fysiskt stod.
Stod kan ges 1 form av exempelvis information och utbildning, genom att lyssna och finnas
tillgénglig, via vigledning for att komma p4 rétt vig, genom hjélp i form av ekonomisk
ersdttning samt med tid och engagemang (Darlington, Korones & Norton, 2017; Mooney-

Doyle et al., 2017).

Foréldrar till ett barn som kommer att do av en sjukdom som cancer, hamnar i en kritisk och
sarbar situation (Hendrickson, 2009; Kreicbergs, Valdimarsdottir, Oneldv, Henter & Steineck,
2004; Rosenberg, Baker, Syrjala & Wolfe, 2012). Det ar da inte rimligt att tro att fordldern
kommer kunna klara av allt pd egen hand utan hjélp och i vissa situationer finns ett sdrskilt

behov av stod (Mooney-Doyle et al., 2017).

I ICN:s etiska kod for sjukskoterskor beskrivs det att sjukskoterskans uppgift ér att erbjuda
vérd inte enbart till patienten som enskild person, utan dven till familjer och allménheten
(Svensk sjukskdterskeforening, 2014). Enligt Socialstyrelsens nationella riktlinjer vid palliativ
vérd av barn rekommenderas dessutom stdd till barnets familj (Socialstyrelsen, 2013). Detta
belyser att det dr en del av sjukskodterskans roll och ansvar att ge och erbjuda stdd for familj
och nirstdende, med fokus pé fordldrarna i detta fall. Stodet &r viktigt for att fordldrarna ska
kunna klara de krav som varje dag stélls pa fordldraskapet (Mooney-Doyle, et al., 2017). I
ménga fall dr det sjuka barnet inte det enda barnet i familjen vilket innebér att det finns fler
barn som behover fordldrarnas energi och uppmirksamhet. Ibland kan det vara svért for
fordldrar att vara dér for alla i familjen samtidigt, speciellt om ett barn befinner sig pa sjukhus
och ett annat i hemmet (ibid.). Alla aspekter i vardagen kréver energi d& det ar fordldrarnas
roll och ansvar att fa familjens vardag att fungera. Sjukskodterskan bor involvera familjen vid
omvardnad av barn med cancer (MacKay & Gregory, 2011). Foréldrarna ar det stod som
barnet behover for att kunna sta ut med alla sina behandlingar, tuffa besked och bakslag. Stod

till fordldrarna méste darfor ges for att de ska klara av att vara det stod som det sjuka barnet



behover (ibid.). Mooney-Doyle et al. (2017) skriver dven att genom att ge stod till fordldrarna
aterges deras kénsla av kontroll och hjdlper dem att upprétthalla den ordning som tilliter
fordldrarna gora det som de anser dr nddvandigt for sina barn. Dérmed stdds inte bara

fordldrarna, utan hela familjen (ibid.).

Staod till foraldrar

Barnets sista tid 1 livet dr svér och energikrdvande for bade barn och fordldrar (Bjork, Sundler,
Hallstrdm & Hammarlund, 2016). Foréldrar till unga patienter dr ofta mycket mer direkt och
aktivt involverade i genomforandet av virden &dn ndrmaste narstadende till en vuxen i palliativ
vard (Ménsson & Enskir, 2008). Freeman, O’Dell och Meola (2004) forklarar att de tva
vanligaste och viktigaste problemen som foréldrar upplever under den palliativa varden av sitt
cancersjuka barn dr brist pa information fran virdpersonal angadende doendeprocessen, samt
alternativa behandlingar. Det kan vara svart for fordldrar att forsté att deras barn faktiskt
kommer att d6 och den sista tiden i barnets liv kan komma som en chock trots att de ar
medvetna om barnets prognos (Bjork et al., 2016). Forédldrarna kan dven kénna att de forlorar
en del av sin roll som fordlder. Vetskapen om att barnets liv kommer att avslutas och hur
barnets franvaro kommer orsaka smaérta i framtiden, tar fram en plagsam kénsla av forlust hos
fordldrarna (Kars et al., 2011). Forédldrar har i denna svéra situation en hog risk att drabbas av
stress, angest, depression (Darlington et al., 2017; Hendrickson, 2009; Kreicbergs, et al.,
2004; Monterosso, Kristjanson & Phillips, 2009; Rosenberg et al., 2012) och framfor allt en
komplicerad sorg bade innan och efter barnets dod (Middleton, et al., 1998). Detta kan bli
skadligt for den enskilda fordldern, fordldrarnas relation, samt for det sjuka barnet och dess
eventuella syskon. Det innebér en 6kad borda for samhéllet ifall fordldern inte kan arbeta, ta
hand om sig sjélv eller sina dvriga barn (Socialstyrelsen, 2013). Far inte fordldrarna det stod
som de behdver, precis som andra ménniskor som lider av depression eller angest, s riskerar

fordldrarna ett stort lidande vilket kan resultera i en for tidig dod (Darlington, et al., 2017).



Syfte

Syftet med litteraturstudien var att belysa fordldrars upplevelse av sjukskoterskors stod vid

palliativ vard av ett barn med cancer.

Metod

Studien genomfordes som en litteraturstudie av kvalitativa studier. En litteraturstudie valdes
eftersom det ger en bra grund for att kartldgga och utforma en kunskapssammanstéllning
(Friberg, 2012). Kvalitativa studier undersoker upplevelser hos en person eller grupp och
deras livssituation samt fordjupar forstéelsen av ett valt fenomen som har med deltagarnas
upplevelser, erfarenheter, forvéntningar eller behov att gora, 1 enlighet med foreliggande

studies syfte (ibid.).

Urval

Nio kvalitativa vetenskapliga artiklar har inkluderats 1 studien. Databaserna som anvéndes for
att soka artiklar var PubMed och Commulative Index to Nursing and Allied Health Litterature
(CINAHL). PubMed éar den storsta medicinska databasen som ar tillhandahallen av National
Library of Medicine i USA och innehéller omkring 23 miljoner artiklar som berdr framforallt
den medicinska vetenskapen (Kristensson, 2014; Willman, Bahtsevani, Nilsson & Sandstrom,
2016). Den storsta sokmotorn i PubMed ar Medline. I PubMed finns alternativet att soka i
MeSH-termer vilka &r kontrollerade amnesord (ibid.). S6ktermer som soktes i fritext var
“child, parents, palliative care, terminal care, oncology nursing, cancer, nurs*, support,
palliative och parent*”. Sokningen i PubMed inkluderade en MeSH-term vilken var
“Neoplasms” (Tabell 1).

CINAHL ir en databas dir fokus ligger pa det vardvetenskapliga omradet (Kristensson,



2014). Denna databas bestar till 65% av omvardnadsvetenskapliga artiklar. Aven denna
databas har en egen ordlista “Cinahl headings” dar de flesta &mnesord stimmer 6verens med
PubMeds MeSH-termer (ibid.). Soktermer soktes i fritext och var: “parents, child, palliative

care, end of life care, terminal care, dying, nurs*, parent’s perspective och cancer” (Tabell 2).

Totalt 17 artiklar {61l bort i urval 2 pd grund av att de inte svarade pé vért syfte.

Inklusionskriterier

Inklusionskriterier var studier som omfattar fordldrar till cancersjuka barn i aldrarna 0-18 som
befinner sig i ett palliativt skede. Aven studier dir barnen redan hade dott inkluderades da
fordldrar beskriver sina upplevelser retrospektivt frdn den palliativa perioden. Endast artiklar
med kvalitativ design, publicerade efter ar 2007, som ar pa engelska inkluderades. Bade
studier dér barnet vardas pd sjukhus och i hemmet inkluderades. Detta dr eftersom det idag
finns avancerad sjukvard dven i hemsjukvarden som ér lika effektiv som annan vard och som

kan ses som en mer virdig vardform (Ericson & Ericson, 2008).

Tabell 1. Sékning PubMed - 27/3, 2018

Sokning  Soékord Antal triffar Lista abstrakt Urvall Urval 2
1 child (fritext) 582947

2 parents (fritext) 91196

3 palliative care (fritext) 30523

4 terminal care (fritext) 17233

5 oncology nursing (fritext) 7578

6 cancer (fritext) 1330602

7 “Neoplasms” [Mesh] 928584

8 nurs* 270180

9 support (fritext) 403124

10 palliative (fritext) 3440

11 parent* 72888

12 #3 OR #4 41525

13 #5 OR #6 OR #7 1332058

14 #1 AND #2 AND #12 AND #13 AND #8 86 19 12
15 #8 AND #9 AND #11 AND #10 AND #6 AND #1 59 11 8




Tabell 2. Sokning CINAHL - 28/3, 2018

Sokning  Soékord Antal triffar Lista abstrakt Urvall Urval 2

1 parents (fritext) 69453

2 child (fritext) 39292

3 palliative care (fritext) 26099

4 end of life care (fritext) 13172

5 terminal care (fritext) 10338

6 dying (fritext) 7249

7 nurs* 344939

8 parent’s perspective (fritext) 3102

9 cancer (fritext) 314599

10 #1 OR #8 69453

11 #3 OR #4 OR #5 OR #6 41118

12 #7 AND #9 AND #10 AND #11 39 6 3 2
Datainsamling

Sokningen bestod frémst av sokord 1 fritext da det gav flest relevanta resultat efter att olika
kombinationer av MeSH-termer respektive Cinahl headings provats. MeSH-termer gav ett
lagre antal traffar vid sokningar vilket resulterade i att manga relevanta artiklar uteblev och en
sOkning 1 fritext anvidndes darfor. Andra MeSH-termer som “child” innefattar exempelvis
aldrarna 6-12 och kunde dérfor inte anvédndas for att hitta artiklar som svarar pa vart syfte som

géller foréldrar till barn fran 0-18 &r.

For att kombinera de olika soktermerna anviandes de booleska sokoperatorerna AND samt
OR. Det fOrsta steget var att specificera sokresultaten till ett hanterbart antal genom rétt
anvindning av sokord samt inklusionskriterier. Forsta urvalet skedde genom att ldsa
artiklarnas titlar for att vélja ut de artiklar med relevanta @mnen till studiens syfte. Nésta steg
var att ldsa abstrakten for att f4 djupare insikt i hur vl artiklarnas syfte stimmer 6verens med
foreliggande studies syfte. Dérefter ldstes och granskades artiklarna i fulltext forst av bada

forfattarna separat och sedan tillsammans och ett slutligt urval skedde utifran ifall artiklarna



uppfyllde etiska krav pd forhallningssdtt och kvalitet (Kristensson, 2014). Totalt valdes fyra
artiklar frin PubMed och tva fran CINAHL. Dessa sokningar kompletterades med manuella
sokningar via referenser 1 framsokta artiklar dér ytterligare 3 artiklar soktes fram. Manuella
sokningar utfordes for att undvika att relevanta artiklar utelimnades (Willman et al., 2016).
Kvalitetsgranskning av de vetenskapliga artiklarna gjordes utifrdn Statens beredning for
medicinsk utvéirderings (SBU) granskningsmall for kvalitativ forskningsmetodik (SBU,
2014). Med hjélp av mallen granskades de olika delarna i artikeln utifrin olika kriterier, till
exempel om det finns en véldefinierad fragestillning i syftet, om urvalet dr relevant och om
datainsamlingen &r tydligt beskriven (ibid.). For varje uppfyllt kriterium erhélls ett podng.
Uppfylldes inte kriteriet erholls inga podng. Dessa poédng rdknades direfter om till procent.
Fick artiklar 50-65% sa bedomdes deras kvalitet som lag. Fick de 65-85% beddmdes den som
medelhog, och vid 85-100% beddmdes den som hog. Alla artiklar som granskades hade
medelhdg- eller hog kvalitet och inkluderades dérfor 1 studien (ibid.).

Dataanalys

Datan har analyserats med hjélp av en integrerad tematisk metod (Friberg, 2012; Kristensson,
2014). Denna metod anvindes stegvis. I det forsta steget ldstes de utvalda artiklarna atskilliga
génger for att fa forstaelse for innehallets helhet, med fokus pa resultatdelen. Detta gjordes for
att identifiera 6vergripande likheter eller skillnader mellan artiklarna. Det andra steget gick ut
pa att identifiera olika teman som sammanfattade de resultat fran olika artiklar som relaterade
till varandra. I det tredje steget sammanstélldes de olika teman som sedan lag till grund for
underteman 1i litteraturstudiens resultatredovisning (ibid.). En sammanstéllning av de utvalda
artiklarna presenteras i en litteraturmatris (Bilaga 1). Under analysprocessen har bada

forfattarna 14st och analyserat de utvalda artiklarna separat och sedan tillsammans.

Forskningsetiska avvagningar

The World Medical Association (2013) som har utvecklat Helsingforsdeklarationen, beskriver

hur all medicinsk forskning som involverar manniskor ska ha ett etiskt forhallningsstt.
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Deklarationen foljer bland annat de fyra centrala etiska principerna: autonomiprincipen,
nyttoprincipen, inte skada-principen samt réttviseprincipen. Utdver dessa principer sé kraver

deklarationen en formell etikprovning av en oberoende etisk kommitté (Kristensson, 2014).

Forskare ska enligt de fyra centrala etiska principerna respektera deltagarnas autonomi genom
att erhélla ett skriftligt informerat samtycke fran deltagarna. Det ska framg att det ir tillatet
att avbryta deltagandet nédr som helst utan att behdva ange nagon anledning (Kristensson,
2014). Forskningen ska dven beddmas generera mer nytta dn risk for skada eller obehag hos
deltagarna. Studien ska genomforas pa sd sétt att risken for skada hos deltagarna minimeras.
Exempel pa detta kan vara att hélla intervjuer i en miljé som &r anpassad och kénns trygg for
de deltagande som dven upprétthaller deras sekretess och konfidentialitet, vilket skyddar den
deltagande fran att kdnsliga uppgifter sprids. Slutligen ska alla deltagare som medverkar

behandlas réttvist och pa lika villkor (ibid.).

Forfattarna till foreliggande studie har kontrollerat att forskarna i valda artiklar har tagit
hénsyn till fordldrarnas eventuella sarbarhet genom att ha ett etiskt stillningstagande kring de
fyra etiska principerna samt helsingforsdeklarationen som beskrivits kort ovan. Ett
godkinnande fran en etisk kommitté, eller att forskarna i valda artiklar tydligt har fort ett

etiskt resonemang, var ett krav for att artiklarna skulle anvindas.

Resultat

Resultatet baseras pé nio kvalitativa artiklar som beskriver fordldrars upplevelse av
sjukskoterskans stod vid palliativ vard av barn med cancer. I artiklarna kunde tre huvudteman
med relevanta underteman identifieras (Figur 1). Det forsta temat, Kommunikation, var
genomgaende for alla artiklar dér information genererades som undertema. Relationen mellan
patient och sjukskoterska, men dven fordlder och sjukskdterska, ansags som viktig i den
vardande processen och identifierades som huvudtema. Att fa kontinuitet i varden och kidnna
delaktighet dr underteman till temat Relation. Det tredje temat, Praktisk omvérdnad upplevdes

som viktigt av fordldrarna dd den praktiskt kompetenta sjukskoterskan gav en upplevelse av
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sdker vard. Av nio artiklar var en fran Slovakien, tre fran USA, en fran Australien, en ett

samarbete mellan USA och Canada, en frdn England samt tvé frén Tyskland.

[ I

Kommunikation Relation Praktisk omvardnad

Att fa information

Kontinuitet Delaktighet

Figur 1. Oversikt tema och undertema.

Kommunikation

Fordldrar ansag att en av de viktigaste aspekterna under den palliativa varden var en effektiv
kommunikation med hog kvalitet mellan familj och vardpersonal (Hale, Long, Sanderson &
Carr, 2008; Snaman, Kaye, Torres, Gibson & Baker, 2016a). En formaga hos sjukskdterskan
att forklara medicinska termer pa ett sdtt som gor att familjen forstar ansdgs dven viktigt (Hale
et al., 2008). Foréldrar i studien av Snaman et al. (2016a) tyckte att vardpersonal bor fa
utbildning i kommunikation angéende svara samtal och negativa besked eftersom det

uppfattades som att dessa samtal ofta undveks av personalen.

Ytterligare en forméga som var viktig hos sjukskoterskan var att ha en empatisk formaga,
speciellt vid givande av information (Monterosso och Kristjansson, 2008). Att visa respekt for
familjen, men dven for kollegor, samt att kunna samarbeta och kommunicera i team ansdgs
viktigt for stodet (Hale et al., 2008). Steele et al. (2013) forklarar att fordldrarna ofta hade en

vilja att fortsitta halla kontakten med personal efter barnets dod.

Att fa information

Oppen, irlig och autentisk kommunikation med vardpersonal uppskattades och virdesattes

hogt av fordldrar under barnets véardtid (Gurkové, Andras¢ikova & Cap, 2015; Monterosso &
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Kristjansson, 2008). Det fanns ett behov av att fa all information om barnets situation, dven
om det innebar att fa negativa besked (Monterosso & Kristjansson, 2008; Robert et al., 2012;
Snaman et al., 2016b; Steele et al., 2013). Detta behov fanns for att undvika falska
forhoppningar och dverraskningar angéende barnets sjukdom och behandling. Ett realistiskt
och konkret forhdllningssatt frdn vardpersonalen var darfor uppskattat (Monterosso &
Kristjansson, 2008). Genom att fa tillgang till all information kunde foréldrarna forsta allvaret
1 sitt barns diagnos och sedan fatta ett informerat beslut om vad som kunde goras (Snaman et
al., 2016b; Steele et al., 2013). Det uttrycktes dock som viktigt att den negativa informationen
inte gavs 1 for stor méngd eller for abrupt. Det upplevdes dven som mycket viktigt att
beskedet gavs med medkénsla och kénslighet (ibid.). Nér personal svarade arligt pé fragor
blev en mamma forst chockad, men var efterét véldigt tacksam Gver att hon fick hora
sanningen om barnets tillstdnd (Gurkova et al., 2015). Forutom ett rakt och drligt
tillvigagéngssitt frin sjukvardspersonalen, onskade fordldrar att vardpersonalen ska lyssna pa
dem, ta dem seridst och inte fordrdja nyheter om barnets status (Monterosso & Kristjansson,
2008). En fordlder i studien av Robert et al. (2012) beréttade att om hon hade fatt all
information om att hennes barn skulle d6 s& hade hon valt att ta hem henne for det var dér

barnet ville vara.

Snaman et al. (2016a) beskriver att fordldrar uttryckte en brist pa information angaende
barnets oundvikliga dod och ofta kidnde sig dvergivna av personalen. Fordldrarna dnskade att
de hade fatt information om alla de behandlingsalternativ som fanns tillgéingliga for barnet
dven om de inte nddvindigtvis var vetenskapligt bevisade och fick ofta komma med egna
forslag som inte personalen hade tagit upp (ibid.). Fordldrar i studien av Heath et al. (2009)
var ndjda med den information som de fick angéende vad som kan vintas i livets slutskede.
Foréldrar virdesatte guidning i vad man kan komma att forvénta sig av sorgeprocessen bade
innan och efter barnets dod samt vilken hjélp som kommer att finnas tillginglig efter doden
(Robert et al., 2012; Snaman et al., 2016a; Steele et al., 2013). Robert et al. (2012) uppgav att
fordldrar hade ett behov av stdd och vigledning fran virdpersonalen angdende hur man tar
hand om ett syskon till ett ddende barn och ger dem det stdd som de fortjénar. De ville veta
vad som &r normalt och hur man pa bésta sitt kan hantera saker som det avlidna barnets rum.
Foréldrar uppgav dven att de skulle behovt mer vigledning angadende hur man som forélder

klarar av vardagslivets alla aspekter med ett déende barn (ibid.).
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Foréldrar onskade, utover vigledning, mer information angdende den palliativa varden redan
innan dvergdngen fran behandlande vard till palliativ védrd, och vissa fordldrar hade heller inte
en korrekt syn péd vad palliativ vard innebar (Monterosso & Kristjanson, 2008). Manga
forstod att palliativ vard innebar att barnet skulle vara bekvamt och inte lida under varden
men missade aspekten att familjens upplevelser angdende barnets dod ocksé hade betydelse
(ibid.). Vissa foréldrar forstod dock inte alls inneborden av termen och forstod darfor inte att
deras barn var doende (Robert et al., 2012). Foréldrar ville att vardpersonalen skulle leda
konversationer angdende livets slutskede (ibid.). Det kunde upplevas att initiativet till
konversation g pa fordldrarna och att de sjdlva skulle stilla fragor till vardpersonalen ifall de
undrade ndgot. Fordldrarna visste dock inte vilka fragor som borde stéllas vilket resulterade i
ineffektiv kommunikation och ogynnsam information (ibid.). I en studie av Heath et al.
(2009) kédnde fordldrar sig ndjda med hur barnet engagerades i samtal om doden. Robert et al.
(2012) beskriver dock att fordldrar som kinde sig redo att prata om doden, ibland upplevde att
vardpersonalen inte ville det. Forédldrar forklarade ocksa att det inte var ndgon som fragade
dem ifall de ville att de skulle ta upp dmnet med barnet, vilket fordldrarna gérna hade sett da
de ofta upplevde det svart att sjdlva prata om doden med sitt barn. Om vérdpersonalen inledde

samtalet upplevdes dmnet dock inte lika jobbigt att ta tag i (ibid.).

Fortséttningsvis uttryckte fordldrar ett behov av att dela sitt lidande med véardpersonalen men
de upplevde ofta att de inte fick det stdd som de behdvde (Gurkova et al., 2015). Fordldrar
ville hora att det kommer bli béttre och att det inte finns anledning att oroa sig, samt motas av
forstaende och stodjande ord fran vardpersonalen (ibid.). En fordlder forklarade behovet av
bekriftelse och att det inte alltid riacker att prata med vénner utan att behovet av att fa stod
frén dven vardpersonal fanns (Robert et al., 2012). Andra foréldrar i studien beskrev sina
erfarenheter som positiva och forklarade hur de blev uppmuntrade att kimpa nér barnet fick
iterfall i sin leukemi. Aven att i information om att en psykolog finns tillgéinglig pa
avdelningen var uppskattat (Gurkova et al., 2015). Saker som inte uppskattades av fordldrarna
var ndr sjukskoterskan pratade dver huvudet pé barnet, samt anvinde medicinskt sprak. Klar
och koncis information ansdgs vara bra (Robert et al., 2012). Heath et al. (2009) menar dven
att fordldrar som hade fatt motsagelsefull information fran vardpersonalen var mer missndjda

med vérden dn de fordldrar som hade fatt samstdmmig information (ibid.).

Efter barnets dod blev manga fordldrar kontaktade av vardpersonal (Hechler et al., 2008). De

fick da tips om stodgrupper som var till for att hantera sin sorg, vilket uppskattades (ibid.).
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Det var méinga foréldrar i studien av Steele et al. (2013) som tyckte att stodet och varden de
fétt var bra och sa att vardpersonalen skulle fortsétta med sitt goda arbete. Vissa foréldrar
efterfragade dock en béttre hdnvisning till och tillgdng pé resurser frén vardpersonalen, som
exempelvis finansiellt stod, terapi for &ngest och stddtjénster (ibid.). Enligt Robert et al.
(2012) okar chansen att familjen viljer att ga till stodgrupper och liknande stodjande
organisationer ifall informationen om dessa ges i ett tidigt skede. Fir familjen information for
sent dr det mindre troligt att de kommer att anvénda sig av tjdnsten d& familjer ofta kénner att
de vill vara intima med barnet i livets slutskede istéllet for att bli informerad om stédgrupper

och faktiskt ta sig dit (ibid.).

Relation

Att ha ett starkt band med virdpersonalen uppskattades av fordldrar (Snaman et al., 2016a;
Snaman et al., 2016b), och att bli stottade och omhéndertagna var dven viktigt (Steele et al.,
2013). En pappa sa att han inte kridvde att vardpersonalen skulle lova att allt skulle bli ok, men
att han hade velat hora att de som fordldrar skulle kunna ta sig igenom detta. Fordldrar tyckte
ocksa att virdpersonalen skulle lata syskonen spendera tid med det sjuka barnet for att fa ett
sista minne av hen (ibid.). En delad forstéelse av barnets sjukdomsprocess kunde uppsta
mellan familjen och sjukskoterskan vilket kan vara svart for utomstéende att uppleva och dela
med familjen. Denna relation blev alltsé unik och stark och det starka band och stod det
innebar forsvann nér det kom ny personal som skulle vdrda barnet (Robert et al., 2012; Steele

etal., 2013).

Fortséttningsvis stirktes relationen genom att vardpersonalen visade sina kénslor, involverade
sig och interagerade med fordldrar och syskon samt gav en autentisk respekt till barnet
(Monterosso & Kristjansson, 2008; Robert et al., 2012; Snaman et al., 2016b; Steele et al.,
2013). Att se barnet som en person och inte bara en patient beskrevs dven som véldigt viktigt
av fordldrar (ibid.). Genom denna relation, samt kontinuerlig kontakt med familjen, skapades
ett fortroende som underléttade den vardande processen och accepterandet av negativa besked
(Snaman et al., 2016b). Forédldrar uppskattade nir virden individualiserades sa att barnets och
familjens emotionella och fysiska behov prioriterades dver enhetens regler och normer
(Robert et al., 2012). Foréldrar i studien av Steele et al. (2013) ansdg att vardpersonalen

ibland behdvde ha mer medlidande och ta hénsyn till vilken grupp ménniskor som behandlas.
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Sma hédndelser néir vardpersonal tog sig tid och gjorde det lilla extra gav fina minnen for
fordldrarna (Monterosso & Kristjansson, 2008). En mamma beréttade exempelvis att nir
hennes barn dog s& kom alla ldkare och sjukskdterskor in pd rummet och kramade om henne
och sa farvil till barnet, vilket upplevdes som virdefullt (Steele et al., 2013). Aven forildrar i
studien av Monterosso & Kristjansson (2008) beréttade att viss vardpersonal tog relationen ett

steg langre och horde av sig efter barnets dod vilket betydde mycket for dem.

Kontinuitet

Steele et al. (2013) forklarar att fordldrar uttryckte ett behov av kontinuitet 1 bade
kommunikation och vard. En 6ppen kommunikation dir fordldrar och vardpersonal lérde
kénna varandra vérderades hogt och skapade ett fortroende mellan bada parter (Robert et al.,
2012). Ett kontinuerligt samarbete med samma sjukskdterska var ett stod som skapade tillit
for varden, samt ledde till en battre kommunikation och en starkare relation (ibid). Studien
visar pa att ett samarbete med aterkommande personalstyrka var avgdrande for att bygga en
bra relation med god kommunikation da detta ger en mdjlighet for virdpersonalen att ldra
kénna barnet, men dven for familjen att ldra kénna vardpersonalen (ibid.). En vard som inte &r

kontinuerlig hade en negativ paverkan pa fordldrar (Snaman et al., 2016b).

Angaende kontinuitet i barnets vardprocess kénde sig fordldrar i studien av Monterosso &
Kristjansson (2008) osikra pa vem som skulle vara ansvarig 6ver barnets vard vid 6vergangen
till palliativ vard. Forédldrar 6nskade att vardpersonal skulle forklara processen och hur den
fungerar i praktiska termer samt forsékra fordldrarna om att den vardpersonal som de kédnner
och ér vana vid, kommer att folja med i1 processen (ibid.). Det uttrycktes viktigt av fordldrarna
med en bra kommunikation mellan personal under sjukhustiden, samt vid koordination av
vard mellan olika avdelningar (Steele et al., 2013). En smidigare dvergang fran behandlande
vérd till palliativ vard hade uppskattats av forédldrar, samt att ldkare och sjukskéterskor fran

det nya och gamla teamet skulle samverka for optimal dverging (ibid.).
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Delaktighet

Foréldrar uppskattade nér personalen tog sig tid att diskutera barnets situation (Robert et al.,
2012). Manga fordldrar upplevde att de hade fatt all information de behdvde. Det fanns dock
andra som kénde de att de inte alltid fick all n6dvéndig information for att kunna fatta rétt
beslut om vad som behdvde goras (ibid.). Det var 4ven en mamma i studien av Steele et al.
(2013) som uttryckte att hon ként sig pressad att fatta ett beslut som hon egentligen inte ville
ta, och som hon i efterhand sedan angrade. Ett informerat, kollaborativt, steg-for-steg-
beslutsfattande foredrogs framfor hastigt ensidigt beslutsfattande (ibid). Forédldrar hade
forvantningar pé sjukskoterskan att ge stod genom att klargdra information, ritta missforstand
samt erbjuda en bra grund for fordldrarna eller barnet att fatta beslut och darmed lata familjen
vara delaktig 1 och kunna kontrollera barnets vard (Hale et al., 2008). Respekt for fordldrarnas
asikter och 6nskningar samt att balansera dessa med sjukskoterskans vetenskapliga kunskap
var en annan forvéantning (Hale et al., 2008; Steele et al., 2013). Att vardpersonalen dven vet
och bekréftar att det dr fordldrarna som kénner sitt barn bast uppskattades (Monterosso &

Kristjanson, 2008).

Foréldrar behovde ofta insistera pa att bli informerade av vardpersonal och jaga dem for att
kunna stélla fragor (Gurkova et al., 2015). Fordldrar kdnde ett behov av kontroll 6ver barnets
vard vilket ofta saknades (ibid.). Om foridldrarna inkluderades i1 vardprocessen kunde deras
overvildigande kédnsla av maktloshet minska och ge dem en kénsla av kontroll 6ver den
osdkerhet de kinde (Monterosso och Kristjansson, 2008). Barnets egen forstaelse for sin
sjukdom samt mgjlighet att bestimma 6ver framtida behandlingar i det palliativa skedet
tycktes dven stdrka barnets sjédlvinsikt samt stdrka viljan att leva och kdimpa vidare (ibid.). Att
sjukskdoterskan var dér for familjen var centralt for fordldrarna och att hjélpa familjen att sjélv

utfora s& mycket omvardnad som mojligt ansags viktigt (Hale et al., 2008).

Praktisk omvardnad

Gurkova et al. (2015) skriver att fordldrar uttryckte en brist pa fysisk stottning fran
sjukvardspersonalen kring dagliga uppgifter angidende barnet. En fordlder beskrev exempelvis
hur sjukvardspersonalen kravde att barnet skulle duschas dagligen samtidigt som rullstolen

barnet satt i1 inte fick plats genom badrumsddrren vilket gjorde det mycket svart (ibid.).
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Foréldrar i studien av Monterosso & Kristjanson (2008) rdknade med att sjukskoterskan gav
assistans till de komplexa behoven hos barnet. Foridldrar uppskattade den niva av stod som

gjorde att barnet kunde vardas i hemmet istillet for pa sjukhus (ibid.).

Fortsittningsvis forvéntades det av fordldrar att sjukskoterskan ska ge stod och trygghet
genom att ha kunskap angdende likemedel och dess biverkningar samt hur man hanterar en
CVK (Hale et al., 2008; Heath et al., 2009). Sjukskoterskan forviantades kunna lindra smérta
och illamdende samt ha ett sdkert handhavande. Att kunna distrahera barnet under
behandlingar samt att anvinda sig av lekterapi uppskattades av bade barn och forédldrar och
ledde till att barnet sdgs som en ménniska och inte enbart som en patient. Att dven kunna
manipulera omgivningen sé att barnet glommer att hen befinner sig pa ett sjukhus, med hjilp
av till exempel leksaker, uppskattades av fordldrarna (ibid.). I likhet med detta beskriver
Robert et al. (2012) att fordldrar uppmanade sjukskdterskan att vara flexibel och
tillmGtesgdende, att minimera antal stick och blodprover som tas, att vara konsekvent med
anviandandet av mask och handskar, att arbeta tillsammans samt att forutse vilken information
som kan komma att behovas i framtiden och ldgga fram den till familjen pa ett passande sitt.
Aven att stodja att barn och forildrar far vara tillsammans, se till att forildrar har tillgéng till
stol, sing, badrum och mat, utga ifrdn att familjen sorjer samt skapa en lugn och fridfull

omgivning uppskattades (ibid.).

Genom att visa kompetens inom den praktiska omvéardnaden gav sjukskdterskan en kénsla av
sdkerhet och bekriftelse till fordldrarna (Hale et al., 2008). Sjukskdterskan forvintades
samtidigt vara snéll och kunna visa att hen dr en “riktig mdnniska” som man kan identifiera
sig med. For ett 6kat stod bor sjukskdterskan dven vara drlig, ha empati, humor nér det ar
lampligt, vara tdlmodig, inte doma eller se ner pd ndgon, vara stodjande, lyssna, visa en vilja
att lara fran familjen, och framfor allt kunna kommunicera effektivt (ibid.). Detta liknar
studien av Robert et al. (2012) som belyser att tid for barnet, tillgdanglighet, omtanke,

omvardnad samt ett genuint intresse for barnet var egenskaper som virderades hogt.
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Diskussion

Diskussion av vald metod

Syftet i foreliggande studie handlar om upplevelser. En litteraturstudie pé kvalitativa artiklar
var relevant dd det redan fanns studier som tidigare undersokt &mnet. Kristensson (2014)
beskriver hur en litteraturstudie sammanstiller andra studiers resultat och pé detta satt okar
forstaelsen inom det valda omradet. Hade resurser funnits for att utfora en egen kvalitativ

studie hade detta varit ett adekvat alternativ for att undersoka valt syfte.

Kvantitativa artiklar hade kunnat inkluderas i studien for att med hjdlp av ett storre antal
deltagare belysa fler, mer objektiva, aspekter av vad som behdver forbittras inom varden
(Kristensson, 2014). Upplevelser, tankar och erfarenheter dr dock inget som gér att berékna,
standardisera eller generalisera (ibid.). Artiklar med en kvalitativ metod svarade darfor bittre

pa foreliggande syfte.

Den systematiska databassokningen resulterade i sex artiklar. Det var svért att finna relevanta
artiklar genom databassdkningarna som svarade till vért syfte. Det krivde méanga olika
s0kningar med olika sdkord och olika kombinationer av s6korden. Via de sex artiklarnas
referenser fann vi ytterligare tre artiklar genom en manuell sokning. Att det var svart att hitta
relevanta artiklar 1 var sokning kan vara en brist, men d4 méinga artiklar granskades bor dock

inga, eller véldigt fa, relevanta artiklar ha undgatts.

Definitionen av aldern pé barn 1 foreliggande studie stimmer éverens med definitionen i valda
artiklar. Aldersintervallet var relevant di det oavsett dlder handlade om forildrar till ett
cancersjukt barn. Enligt fordldrabalken (1949:381) §2, kap. 6, star ett barn under en eller tva
av sina fordldrar som vardnadshavare upp till att barnet fyller 18 ar. Efter att personen har
fyllt 18 ér forlorar forédldrarna sin roll som virdnadshavare vilket kan paverka deras ansvar,
involvering och inflytande dver beslut angaende barnets vard. Att undersoka foréldrar till

personer over 18 ar dr darfor mindre relevant.
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Analys av artiklar och framtagande av teman har forst skett enskilt och sedan gemensamt dér
forfattarna diskuterade olika teman och underteman som resultatet kunde delas in under. Flera
av samma teman uppstod hos bdda forfattarna nér artiklarna analyserades enskilt vilket
bekriftade dess relevans vid gemensam diskussion. SBU:s granskningsmall valdes eftersom
den var utformad for just kvalitativa artiklar samt var lattillgdnglig och enkel att anvénda. En
annan mall utformad for kvalitativa artiklar hade kunnat anvédndas vilket mojligtvis hade gett

ett annorlunda resultat pd kvaliteten.

Diskussion av framtaget resultat

Resultat av litteraturstudien visar att sjukskoterskans stod till fordldrar inom Kommunikation,
Relation och Praktisk omvardnad &r viktigt. Att det &r just sjukskoterskan som forvintas ge
stod staimmer overens med en studie av Forsey et al. (2013) dér ldakare upplevde att det inte
ingick i deras professionella roll att ge emotionellt stod dd deras ansvar lag pa barnens
medicinska vard. Sjukskoterskorna anség dock att diskussion kring fordldrarnas rédslor och

oro var en viktig del i sjukskdterskans profession (ibid.).

Resultatet i foreliggande studie beskriver fordldrars behov av en god kommunikation med
vardpersonal (Gurkova et al., 2015; Monterosso & Kristjansson, 2008; Steele et al., 2013).
Mooney-Doyle et al. (2017) belyser i sin forskning att brister i kommunikationen mellan
vérdpersonal och familjer skapar problem och paverkar barnets vard negativt.
Kommunikationen bor vara dppen, érlig, autentisk och ha en hog kvalitet (Gurkova et al.,
2015; Monterosso & Kristjansson, 2008). Enligt Travelbee dr kommunikationen och samtalet
av central betydelse. Hon menar att sjukskoterskan ska ha formagan att pé ett &ndamalensligt
sdtt kommunicera individanpassat och tillsammans med individen lyssna pa och bearbeta
behov, kénslor och tankar vilket lindrar lidandet (Hobble et al., 1994). Ett behov av mer
information angdende barnets palliativa vard beskrevs i flera studier (Monterosso &
Kristjanson, 2008; Robert et al., 2012; Snaman et al., 2016a). Aven Monterosso et al. (2009)
belyser att det finns ett behov av forbittrad information for att skapa tillit for varden. I
patientlagen (SFS 2014:821, kap 3) faststills det att patienten och dess virdnadshavare har
ritt till information som ror patientens hélsotillstdnd. Denna information ska ges pa ett
begripligt och forstaeligt satt muntligt och vid behov skriftligt. Sjukskdterskan som ger

informationen ska dven i sa stor man som mdjligt forsdkra sig om att mottagaren forstar vad
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som har sagts och anpassa informationen till mottagarens individuella forutsittningar sd som
alder, mognad, erfarenhet samt sprakliga forutséttningar (ibid.). Aven ICN:s etiska kod for
sjukskoterskor beskriver att det dr sjukskoterskans ansvar att patienter fir korrekt, tillriacklig

och lamplig information pa ett kulturellt anpassat sitt (Svensk sjukskoterskeforening, 2014).

En stor del av Travelbees teori handlar om den mellanménskliga relationen mellan
sjukskoterska och familj (Hobble et al., 1994). Relationen har dven stor betydelse i vért
resultat dér forédldrar uttryckte att en kontinuerlig relation var en forutsittning for ett bra stod
och en trygg vard (Robert et al., 2012; Snaman et al., 2016a; Snaman et al., 2016b; Steele et
al., 2013). I patientlagen (2014:821) §1, kap. 6, star det att trygghet, sdkerhet och kontinuitet
ska tillgodoses i varden. Tidigare forskning av Zimmermann et al. (2016) beskriver dock att
foréldrar 1 deras studie upplevde att kontinuitet var den aspekt som hade flest brister under
barnets palliativa vard. Foreliggande studie beskriver att en vardande process dér
vardpersonalen foljde familjen under hela vardtiden skapade ett starkt band mellan bada
parter vilket ocksd byggde upp ett fortroende mellan dessa (Robert et al., 2012; Steele et al.,
2013).

Ett behov av delaktighet 1 beslutsfattande och vard beskrevs av fordldrarna och enligt
patientlagen (SFS 2014:821) §1, kap. 4, ska patientens sjdlvbestimmande och integritet
respekteras. Resultatet belyser dven vikten av en individanpassad vérd och att se barnet som
en unik person som inte bara dr en av manga andra patienter (Monterosso & Kristjansson,
2008; Robert et al., 2012; Snaman et al., 2016b; Steele et al., 2013). Kristensson Uggla (2014)
forklarar relaterat till personcentrerad vard, att en patient &r en roll, medan att vara en person
handlar om identitet. En roll dr siledes nagot utbytbart och omvéndbart medan en person &r
unik och oersittlig (ibid.). Detta stimmer verens med Travelbees teori som ocksé belyser att
individen &r unik och oersittlig (Hobble et al., 1994). Varje individs lidande 4r subjektivt och
skildras pa olika sétt beroende pa familj, kultur och erfarenheter. Genom att lara kéinna
individen kan sjukskoterskan darmed anpassa hjélpen hen ger till barnet och dess foréldrar

och genom deras levda erfarenheter erbjuda en personcentrerad vard (ibid.).

Forutom en god relation sa uppskattade fordldrarna dven nér sjukskoterskan visade empati
och kénslor (Hale et al., 2008; Robert et al., 2012). Att som vérdpersonal visa respekt och
medlidande for familjen samt att utga fran en personcentrerad omvardnad var ndgot som

fordldrar uppskattade (Hale et al., 2008; Monterosso och Kristjansson, 2008). Det ndmndes i
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flera artiklar att fordldrar hade blivit kontaktade av vdrdpersonal efter barnets dod vilket
beskrevs som ett vildigt vardefullt stod (Hechler et al., 2008; Monterosso och Kristjansson,
2008; Steele et al., 2013). Att fa mojlighet att prata om sina upplevelser i efterhand kan
kopplas till Travelbees teori om att hitta mening i livets erfarenheter och bearbeta sitt lidande

genom samtal med sjukskoterskan (Hobble et al., 1994).

Foréldrar beskrev vikten av sjukskoterskans stod genom praktisk omvérdnad. Ett korrekt och
effektivt handhavande av blodprov och infarter som CVK samt en kunskap om lakemedel och
dess biverkningar gav en trygghet (Hale et al., 2008; Robert et al., 2012). I likhet med
fordldrarna sé anser dven barn i en studie av Brady (2009) att en

sjukskdterska ska besitta kunskap om ladkemedel och kunna forklara vilka behandlingar som
gor ont och vilken medicin som smakar dckligt. En kontinuitet virdesitts dven av barnen, likt
fordldrarna, géllande sikerhetsatgérder som att alltid ta pa sig handskar och forklade fore
blodprovstagning (ibid.). Robert et al. (2012) forklarar att praktiska aspekter som att ge
forédldrar tillgéng till en sdng, kudde och mat och pa sa sitt se till att fordldrar och barn far
vara tillsammans under vardtiden ansags vara viktigt. Genom att lata barn och fordldrar vara
tillsammans och kénna en trygghet i sjukskdterskans kompetens och den vard som barnet far,
kan foréldrarna, precis som Travelbee belyser, fokusera pé relationen med sitt barn samt
reflektera kring sin egen hélsa, sitt eget lidande och att hitta en mening i det (Hobble et al.,
1994). En kénsla av trygghet kan dven hjédlpa forédldrar att behalla hoppet vilket Travelbee

belyser ér vésentligt for att kunna hantera sitt lidande (ibid.).

Slutsats och kliniska implikationer

Att som forélder forlora sitt barn ér ett sjilsligt lidande och far inte fordldrar stod under
barnets sista tid i livet sa kan lidandet bli ohanterligt. Resultatet av var litteraturstudie visar att
sjukskoterskans stod till fordldrar inom omradena kommunikation, relation och praktisk
omvardnad &r viktigt. Fordldrar har behov av en érlig och tydlig kommunikation med
sjukskdoterskan dir korrekt information ges pé ett individanpassat sétt. En kontinuerlig relation
med sjukskdterskan baserad pa tillit, delaktighet och empati var ett stod som fordldrarna
vérdesatte. Fordldrarna uttryckte dven behovet av att sjukskoterskan skulle ha hog kompetens

inom den praktiska omvéirdnaden med bland annat kunskaper om medicinsktekniska moment.
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Denna studie kan bidra till 6kad kunskap hos kliniskt verksamma sjukskdterskor angdende det
stdd som foréldrar behover for att kunna lindra lidandet och hjdlpa fordldrarna att hantera

situationen.

Forfattarnas arbetsfordelning

Arbetet har fordelats jamnt mellan forfattarna. Sokning av artiklar skedde sjélvstandigt dér
bada forfattare bidrog med relevanta sokresultat. Dataanalys samt granskning av samtliga
artiklar genomfordes sjdlvstindigt och diskuterades sedan gemensamt for att undvika att
paverka varandra. Arbetsbordan bedoms enligt forfattarna vara lika fordelad dé bada har

bidragit till alla komponenter av litteraturstudiens innehall.
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Snaman, J.M., Torres, | Syfte att Inklusionskriterer: 12 foréldrar Kvalitativ Behovet av att fa all information | Medelhog
C., Dufty, B., Levine, | undersdka Forildrar vars barn fokusgrupp uttrycktes av fordldrarna. Negativ
D.R., Gibson, D.V., behovet av dott pa St Jude information skulle dock ges i smé
Baker, J.N. kommunikation Children’s Research mingder och varsamt. En vard
mellan Hospital som inte var konstant hade en
2016 sjukvérdspersonal negativ paverkan pa forédldrarna.
och patienter Att vardpersonalen ség barnet
USA samt familjer vid som en person och bemdotte

Journal of Palliative
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barnets
forsamrade
tillstdnd néira
livets slut.

barnet med omtanke, nyfikenhet,
respekt och ett genuint intresse
uppskattades av fordldrarna.
Kontinuitet i vrden gav
fordldrarna en trygghet och
gjorde det lattare for dem att
acceptera negativa nyheter fran
vérdpersonalen.
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Syfte att komma
fram till hur man
kan forbattra
varden for
familjer dér ett
barn har dott av
cancer.

Inklusionskriterier:
Familjer som hade ett
kvarlevande syskon
mellan 8 och 17 ér,
kunde prata flytande
engelska samt bodde
inom 100
amerikanska mil fran
sjukhuset.

36 mammor, 24
pappor och 39 syskon
fran 40 familjer

Kvalitativ
Intervjuer

I studien uttryckte fordldrarna ett
behov av tydlig information utan
falska forhoppningar om barnets
sjukdom och behandling. En
kontinuitet i bdde kommunikation
och vard virdesattes. Fordldrarna
uttryckte ett behov av hjélp
angdende hantering av vardagen
och syskon till det sjuka barnet.
Foréldrar vardesatte en
forberedelse pa sorgeprocessen
dé detta hjélpte i framtiden. I
studien upplevde de flesta
foréaldrar att de fick ett bra stod.
Stodet forstarktes av ett genuin
intresse av barnet fran
vardgivarens sida. Det lilla extra
uppskattades av fordldrarna. Att
behalla kontakt med
sjukvérdspersonalen efter barnets
dod vérdesattes ocksa da
fordldrarna upplevde detta som
ett stod.

Hog




