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Abstrakt

Bakgrund: | Sverige drabbas cirka 370 barn av nagon form av cancer varije ar.
Av dessa Overlever idag ungefar 85% men for vissa barn 6vergar den kurativa
varden till palliativ vard. Syfte: Syftet med studien ar att undersoka
foraldrarnas upplevelse av att ha ett barn med cancer och som vardas palliativt.
Metod: Studien ar en icke-systematisk litteraturundersokning dar 12 artiklar
har inkluderats. De valda artiklarna har analyserats genom integrerad
innehallsanalys. Vid analysen sa véxte tva huvudteman fram delaktighet och
kluvna kénslor. Inom dessa huvudteman fann forfattarna fyra subteman,
vardrelationen, beslutstagande, hopp och forlust. Resultat: Studiens resultat
belyser vikten av god vardrelation, god kommunikation och information.
Studiens resultat uppmarksammar dven de svarigheter foraldrarna upplevde vid
beslutstagandet. Foréldrarna anvandande sig av copingstrategier omedvetet for
hantering av forlust, sorg och lidande. Slutsats: Foraldrarnas upplevelser vid
den pediatriska palliativa varden paverkades positivt av en god vardrelation, att

de hade tillgang information och kommunikation.
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Introduktion

Problemomrade

| Sverige drabbas cirka 370 barn av nagon form av cancer varje ar (Barncancerfonden, 2020).
Overlevnadsgraden har 6kat markant sedan 1980-talet och idag dverlever ungefar 85% av alla
de barn som far en cancerdiagnos (Regionala Cancercentrum i Samverkan, 2021). Ibland blir
barnet dock sa sjukt att varden tvingas till att 6verga i en palliativ fas. Enligt Monterosso et
al., (2008) sa finns det begransad forskning och ett behov av 6kad kunskap angaende
foraldrars upplevelser av den palliativa varden for deras barn for att 6ka kvalitén i barnets

vard.

Att studera hur barnet och foraldrarna upplever den palliativa varden bidrar med kunskap som
kan vagleda vardpersonalen till att forandra och gora forbattringar. Sjukskaterskor har,
tillsammans med andra vardprofessioner, ett stort ansvar och inflytande pa varden vid livets
slutskede, darfor ar det viktigt att sjukskoterskor utvecklar en bredare forstaelse for hur
foraldrarna upplever den palliativa varden av deras barn med cancer (Montgomery et al.,
2015).

Bakgrund

Barn med cancer

| Sverige blir fler an fyra av fem barn botade fran sin cancersjukdom. De flesta barn som far
cancer ar antingen under fyra ar eller mellan 10-14 ar (Cancerfonden, 2018). Den primara
orsaken till att ett barn far cancer beror inte pa barnets livsstil, vilket ofta &r en anledning till
att vuxna far cancer, utan ofta vet man inte varfor barnet drabbas (Barncancerfonden, 2020).
De vanligaste formerna av cancer hos barn &r leukemi, hjarntumaor, lymfom, Wilms tumor,
sarkom och neuroblastom (Barncancerfonden, 2020). Cancer har paverkat manga liv under
miljoner ar (Hausman, 2019) och har idag bidragit till att specialiserad vard anpassad for
kurativ och palliativ vard har utvecklats (Regionala Cancercentrum i Samverkan, 2021).

Nar ett barn i familjen far cancer stalls foraldrarna infor svara utmaningar. Foraldrar och

familjer vars barn har drabbats av cancer kan dock ofta nyttja sina sociala-, intellektuella och



kanslomassiga formagor for att fortsatta leva sitt liv utan att lata sjukdomen ta 6ver vardagen
(Bluebond-Langner & Langner, 2018). Familjecentrerad omvardnad har blivit central inom
palliativ vard for att fa en forstaelse for hur barnets cancer paverkar barnet och familjen.
Familjen kan ses som en enhet som leds av féraldrarna (Bluebond-Langner & Langner, 2018).
Cancer paverkar hur barnet och familjens identitet och deras forstaelse for over vilka de ar.
For att forsta hur cancern paverkar sa behover sjukvardspersonalen ha en forstaelse for vilken
roll foréldrarna har och vad det innebér att vara ett barn (Bluebond-Lagner & Langner, 2018).
Familjeinterventioner ger stod at familjen och involverar alla i den fysiska och psykiska

omvardnaden av barnet (Bergstraesser & Flury, 2018).

Palliativ vard och palliativ vard av barn

Palliativ vard i Sverige bedrivs pa sjukhus, inom aldreomsorgen, i primarvarden och i hemmet
(Socialstyrelsen, 2013). Enligt World Health Organization (WHO, 2020) sa ar palliativ vard
viktig for att lindra lidande vid svar sjukdom eller vid livets slut oavsett om lidandet ar
fysiskt, psykiskt eller andligt. Vidare ska den palliativa varden ge stod at barnets foraldrar och
familj samt 6ka livskvaliteten hos barnet och familjen genom adekvat symtomlindring och
tillracklig smarthantering (WHO, 1998). Palliativ vard anvands for att forbattra livskvaliteten
for patienten och dess anhdriga genom att tidigt identifiera lidandet och sétta in relevanta
atgarder som smartbehandling eller angestdampande behandling for att gora det sa bekvamt
som mojligt sista tiden i livet (WHO, 2020).

Enligt Barnkonventionen (UNICEF, 2018) sa raknas alla personer under 18 ar som barn. Det
nationella vardprogrammet for palliativ vard av barn (Regionala Cancercentrum i Samverkan,
2021) menar att den palliativa varden av barn paminner mycket om den palliativa varden av
vuxna dar skillnaden ar hur sjukdomen ter sig och vilka behov barnet har. Den pediatriska

palliativa varden ska anpassas efter barnets alder, behov och 6nskemal.

Inom palliativ vard av barn sa ar det viktigt, som inom 6vrig vard av barn, att barn fortfarande
far lov att vara barn, de ska ha tillgang till sina foraldrar och till sin familj, ges utrymme till
att leka och vila (Regionala Cancercentrum i Samverkan, 2021). Socialstyrelsen (2013)
beskriver skillnaden mellan palliativ vard av barn och palliativ vard av vuxna att vid palliativ
vard av barn sa har barnet ofta en annan uppfattning av sin situation an vad den vuxna

patienten har. Hur barnet kommunicerar beror pa dess mognadsniva. Foréaldrarna till barnet ar



mer involverade i den palliativa varden av sitt barn &n om de skulle vara nara anhdriga till en

vuxen patient inom palliativ vard (Socialstyrelsen, 2013).

Barn som vardas for langt gangen cancer upplever minskad angest samt generellt forbéttrad
psykisk och fysisk halsa kopplad till ett skifte av vardfokus fran kurativ till palliativ vard
(Klick & Hauer, 2010). Vad galler barn inom palliativ vard har det visats vara framjande for
barnet som patient att fa vara delaktiga i besluten av sin vard. Delaktigheten bidrar till
minskade invasiva atgarder i slutskedet av patientens liv samt en forbattrad livskvalitet. Aldre
barn har ofta en bred forstaelse och kunskap kring sin sjukdom och har darfor ofta 6nskemal
over vilka interventioner hen vill deltaga i (Klick & Hauer, 2010). Barnet ska fa vara delaktig
i varden och beslut kring vardandet och information som delges ska anpassas efter vad barnet
vill veta och hur mycket barnet forstar vilket underlattar forstaelsen och hanteringen av
sjukdomen for barnet (Klick & Hauer, 2010).

Vardrelationens betydelse vid omvardnad och beslutstagande

Foster et al., (2010) menar att nar ett barn med cancer vardas palliativt sa paverkas familjens
struktur och familjen blir tvungna att implementera stora férandringar i vardagslivet for att
anpassa sig till ett liv med ett sjukt barn i livets slut. Sjukskoterskans relation till foraldrarna
ar viktigt for att ge styrka till foraldrarna sa att de orkar stodja och varda sitt svart sjuka barn.
Barnets foraldrar vill vara narvarande under sjukhusvistelse, deltaga aktivt i varden av barnet
och skapa ett fortroende samt samarbete med vardpersonalen. Vardpersonalen har en viktig
roll i att uppdatera och informera foraldrarna I6pande angaende barnets vard och behandling
(Enskar et al., 2019).

Nar barnet befinner sig inom palliativ vard sa maste foraldrarna ta stora och svara beslut
angaende fortsatta interventioner eller avslutning av behandlingar (Hendricks-Ferguson &
Haase, 2019). For att foraldrarna ska kunna ta véalgrundade beslut rérande barnets vard sa ar
det viktigt att foraldrarna ar val informerade angaende sjukdomen, prognosen och vilka
alternativ som finns att tillga. Det ar viktigt att sjukvarden informerar foraldrarna om barnets
faktiska tillstand och skifta fokus fran botande till att omvardnaden av barnet ska handla om

att ge en god och vérdig dod utan angest och smérta (Hendricks-Ferguson & Haase, 2019).



Teoretiskt perspektiv

Lidande

Nar ett barn far en cancerdiagnos sa paverkas hela familjen, ett lidande kan uppsta hos bade
barnet och foraldrarna. Lidandet &r individuellt och varierar fran person till person (Kane et
al., 2014). Eriksson (2018) menar att lidande &r nagot alla individer upplever nagon gang
under sitt liv och lidandet ofta ses som nagot negativt och daligt. Lidandet delar Eriksson
(2018) in i tre olika kategorier, att ha ett lidande, att vara i lidande och att varda i lidande.
Att ha ett lidande innebadr att lidandet styrs av yttre omstandigheter, att vara i lidande handlar
om att den lidande personen forsoker finna harmoni i sitt lidande och att varda i lidande kan
ses som en kamp mellan hopp och hoppldshet, mellan liv och déd (Eriksson, 2018). Nar
hoppet och livet vinner éver hopplosheten och doden sa kan den lidande personen finna nagon
form av acceptans och lidandet far en mening. Att trosta en lidande person kan leda till att ett
fortroende mellan den som lider och den som trostar uppstar vilket kan resultera i att de
kanner hopp och far ork for att sta ut med lidandet. Det ar essentiellt att bevara personens
vardighet och visa att det ar accepterat att visa sig sarbar och ledsen Gver sin situation
(Eriksson, 2018).

Syfte

Syftet med litteraturstudien var att beskriva hur féraldrarna upplever det att ha ett barn med

cancer och som vardas inom palliativ vard.

Specifika fragestallningar

Hur upplever foraldrarna den palliativa varden av deras barn med cancer?

Vad har vardrelationen for betydelse for foraldrarnas upplevelser?

Metod

Forfattarna har valt att skriva en induktiv icke systematisk litteraturstudie for att besvara
foraldrars upplevelser av att ha ett barn med cancer och som vardas palliativt. Det induktiva
synsittet gar fran att ta delar till att bilda en helhet (Kristensson, 2014). Vid en induktiv ansats

identifierar forskarna teman som sedan anvénds for att skapa en hypotes angaende fenomenet



(Polit & Beck, 2013). Litteraturstudier &r den vanligaste formen av uppsats inom hélso- och
vardvetenskaplig utbildning (Polit & Beck, 2013). En icke systematisk litteraturstudie
sammanstéller befintlig kunskap for att sedan utveckla en 6verblick inom det aktuella omradet
(Kristensson, 2014). Artikelsokning utifran sarskilda databaser gors for att finna studier som
sedan analyseras och redovisas i ett resultat (Polit & Beck, 2013). Kuvalitativa studier
anvandes da syftet med studien var att beskriva foraldrarnas upplevelser av att ha ett barn med
cancer och som vardas palliativt. For att besvara fragestéallningar som handlar om upplevelser

sa menar Kristensson (2014) att kvalitativa studier ar lampliga att anvéanda.

Urval

Urvalet i resultatet bestod av 12 vetenskapliga studier som valdes ut efter att inklusions- och
exklusionskriterier tillampats. Inklusionskriterierna var att studierna skulle vara godkanda av
en etisk kommitté, vara publicerade mellan 20062021, vara skrivna pa engelska, vara peer-
reviewed och ha ett fokus pa foraldrarnas upplevelser av att ha ett barn med cancer och som
vardas inom palliativ vard. Exklusionskriterierna var studier som inte hade en kvalitativ
komponent och studier med fokus pa sjukskoterskans och barnens upplevelser av palliativ

vard av barn med cancer.

Datainsamling

For insamling av data sa har sékmotorerna PubMed och CINAHL anvénds for att finna
relevanta kvalitativa studier. Sokord som applicerades i sokningen i PubMed var foljande:
“Palliative Care [MeSH]”, ”End of Life Care”, “Children” [MeSH], ”Child”, "Pediatri*”
“Cancer patients”, “Experiences”, “Perceptions” och ”Views” (tabell 1.). | CINAHL har
sOkorden “Palliative care”, “End of life care”, “Children or child or pedatri*”, “Cancer
patients”, “Parent® or mother or father”, “Experiences or perceptions or views” anvénts
(tabell 2.). De booelska sokoperatorerna OR och AND har tillampats. For att finna ett svar pa
ett av sokorden eller bada anvands OR och AND anvands for att koppla ihop s6korden for att
fa fram ett relevant urval (Ostlundh, 2017). Forfattarna har valt att anvanda sig utav
trunkering for att fa ett bredare sokresultat (Polit & Beck, 2013). Genom att soka pa
“pediatri*” och “Parent™” inkluderas alla ord som borjar med “pediatri” och “parent”.
Sokningar gjordes under november 2021 i databaserna PubMed och CINAHL. Vidare

utokades sokningen genom en granskning av referenslistor fran valda studier vilket



resulterade i att ytterligare sex studier kom att anvéndas i resultatet (tabell 3.). Deltagarna
laste alla referensers titlar. Abstrakt granskades av artiklar med titlar av relevans och vidare
lastes 14 artiklar i fulltext varav sex valdes inkluderades i resultat. Efter l&sning av samtliga
studiers abstrakt fran primarsokningen gjordes en granskning med hjélp av SBU:s (2020)
granskningsmall for bedémning av studier med kvalitativ metodik (1. bilaga).
Granskningsmallen anvandes for att finna studier som var trovérdiga och hogkvalitativa for
att exkludera studier som inte holl tillrackligt god kvalitet (SBU, 2020). Artiklarna som
uppnadde 70-85% av de kriterier som finns i mallen ansag forfattarna ha medelhog kvalitet.
De studier som uppfyllde 85%-100% av kriterierna i den valda granskningsmallen ansags
vara av hog kvalitet. | studien valde forfattarna att inkludera studier med medelhdg till hog
kvalitet. Av de granskade studierna exkluderades tva da de inte presenterade ndgon metodik
och darfor bedomdes vara av |1ag kvalitet. Tre av de granskade studierna var litteraturstudier,

dessa valde forfattarna att exkludera fran resultatet.

Tabell 1. S6kning i databas PubMed

PubMed | Sékord Antal Lasta Lastai Inkluderade i
21-11- traffar abstratkt | fulltext resultatet
15
#1 (Palliative Care [MeSH] 33,103
OR end of life care)
#2 (Children [MeSH] OR child | 904,574
OR Pediatri*)
#3 (Cancer patients) 1,614,278
#4 (Parent* OR mother OR 768,880
father)
#5 (Experiences OR 1,667,829
perceptions
OR views)
#6 #1 AND #2 AND #3 AND | 142
#4 AND #5
T# 6# AND limits 110 25 11 3

Limits: Ar 2006-2021, engelska, svenska



Tabell 2. S6kning i CINAHL

CINAHL | Sokord Antal Lasta Lasta i Inkluderade i
21-11-15 traffar abstrakt fulltext resultatet
#1 (Palliative Care OR end | 74,396
of life care)
#2 (Children OR OR child 839,910
OR Pediatri*)
#3 (Cancer patients) 255,612
#4 (Parent* OR mother OR | 291,360
father)
#5 (Experiences OR 626,498
perceptions
OR views)
#6 #1 AND #2 AND #3 109
AND #4 AND #5
#7 #6 AND limits 89 30 14 3

Limits: ar 20062021, engelska, svenska, peer-reviewed

Tabell 3. Sokning i Referenslista

Antal artiklar

Lasta abstrakt

Lasta i fulltext

Inkluderade i resultatet

256

20

14

6

Limits: ar 20062021, engelska, svenska, peer-reviewed

Dataanalys

Den insamlade data analyserades genom att forfattarna gjorde en integrerad analys. Enligt

Kristensson (2014) &r en integrerad analys en metod for att sammanstélla ett resultat i en

litteraturstudie. Det forsta steget som forfattarna gjorde var att 1asa igenom de artiklar som

beddmdes vara relevanta for studien for att se om de kunde finna likheter och skillnader i

resultatet. De utvalda studierna lastes av bada forfattarna och studiernas resultat diskuterades

gemensamt for att bada skulle fa en forstaelse av resultatets innebord. Nar forfattarna last

igenom de relevanta studierna sa fann de olika teman som sammanfattades och jamfordes

mellan de olika studierna (Kristensson, 2014). Forfattarna valde att inkludera 12 studier i

resultatet for att besvara syftet med studien.




Forskningsetiska avvagningar

Kristensson (2014) menar att all forskning ska bedrivas med ett etiskt forhallningssatt dar
forskarna ar ansvariga for att respektera och skydda deltagarna i studien. Detta innefattar dven
i en litteraturstudie da andra studiers etiska resonemang granskas och bedéms. Vid studier pa
manniskor sa ska syftet vara etiskt forsvarbart och inte heller inkludera personer som kan ta
skada av att deltaga. Helsingforsdeklarationen utvecklades av World Medical Association
[WMA] (2018) och é&r ett styrdokument med 37 punkter som innefattar regler som forskare
behover forhalla sig till vid forskning pa manniskor. WMA (2018) menar att de
forskningsetiska riktlinjerna prioriterar patientens halsa fore forskning. Parallellt ska forskare
ha ett gott etiskt forhallningssatt och det ar dven viktigt att deltagarna har lamnat samtycke till
medverkan. Forskare har aven en skyldighet att skydda deltagarna genom att varna om deras
halsa, vardighet, integritet och sjalvbestammande. Deltagarnas information ska aven hanteras
konfidentiellt och nyttan av forskningen ska 6vervéga risken for deltagaren (WMA, 2018).

Kristensson (2014) menar att det finns fyra principer att férhalla sig till vid forskning pa
manniskor. Autonomiprincipen som handlar om att forskningen ska respektera personens
sjdlvbestdmmande, att deltagandet ska vara frivilligt. Nyttoprincipen vilken sager att
forskningen ska vara véal motiverad och géra mer nytta an skada. Inte skada-principen som
innebar att studien ska utforas pa ett sadant satt att risken for att ndgon kommer till skada
minimeras. Aven réttviseprincipen ar en av de fyra principer som forskarna bor ha i atanke
vilket innebér att alla individer som deltar i studien ska behandlas rattvist och med lika villkor
(WMA, 2018).

For att avg6ra om studierna som tagits med har haft ett gott etiskt resonemang s har
forfattarna kontrollerat om studierna varit godkéanda av en etisk kommitté alternativt forhallit
sig till Helsingforsdeklarationens styrdokument, om det funnits ett informerat samtycke
mellan forskarna och deltagarna, om atgarder som rort sekretess vidtogs och hur den

insamlade data forvarades for att skydda data och deltagarna fran att obehdriga hade tillgang.



Resultat

Syftet med studien var att undersoka foraldrars upplevelser av att ha ett barn med cancer som
vardas palliativt. En sammanstallning av 12 studier inkluderades i resultatet. Under
analysdelen av dessa studier identifierades teman. Det forsta huvudtemat som beskrivs ar
delaktighet som innefattar subteman vardrelationen och beslutstagande. Det andra
huvudtemat belyser kluvna kanslor vilket innefattar subteman som ber6r hopp och forlust (fig.
1).

Vardrelationen Hopp

Beslutstagande Forlust

Figur 1. Oversikt av teman och subteman som presenteras i resultatet.

Delaktighet

Vardrelationen

Att skapa och uppratthalla en god vardrelation och god kommunikation var viktigt for
foraldrarna (Pyke-Grimm et al., 2006; Meyer et al., 2006; Verberne et al., 2019; Wang et al.,
2019). Foraldrarnas relation till vardpersonalen paverkades positivt av att vard gavs utefter
vem barnet var och hade barnets intresse och personlighet i atanke (Pyke-Grimm et al., 2006;
Verberne et al., 2019). Copingstrategier som att soka stod hos vardpersonal, kdnna att de hade
kontroll Gver situationen och formagan att anpassa sin vardag efter hur sjukdomsfarloppet sag
ut var essentiella for foraldrarna (Verberne et al., 2019).

En annan aspekt som var viktig for foraldrarna var att barnets livskvalitet skulle hallas sa god
som mojligt in i det sista (Johnston et al., 2020; Verberne et al., 2019; Wang et al., 2019), att
de fick lov att vara en familj som vanligt trots den svara situation de befann sig i (Wang et al.,
2019).
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Narhet och tillgang till vardpersonalen var nagot som prioriterades hogt nar foraldrarnas barn
vardades palliativt, dels for att fa tillgang till information men aven for att finna stod i den
svara situation de befann sig i (Meyer et al., 2006; Monterosso & Kristjanson, 2008).
Vardpersonal som visade medkansla, empati och vagade visa sina egna kéanslor var nagot som
foraldrar uppskattade, detta for att vardpersonalen da upplevdes som autentisk och inte
distanserade eller k&nslokalla (Meyer et al., 2006).

Beslutstagande

Vid livets slutskede hade foraldrarna till det palliativa barnet den svara uppgiften att ta beslut
angaende barnets vard. Besluten som foréaldrarna tog grundade sig pa information de fatt fran
sjukvarden (Meyer et al., 2006; Pyke-Grimm et al., 2006). Férmagan att uppratthalla sa god
livskvalitet som mojligt hos barnet var viktigt for foréldrarna nér de skulle ta ett beslut
angaende fortsatt behandling mot cancern eller om nér varden bor 6verga till en palliativ fas
(Verberne et al., 2019; Wang et al., 2019).

En del foraldrar upplevde att beslutstagandet var ett lidande som paverkade dem under en
lang tid framover, vissa foraldrar kande anger dver beslutet de tagit trots att det inte fanns
nagot mer att gora for barnet (Lou et al., 2015; Wang et al., 2019). Beslut som foraldrarna var
tvungna att ta relaterad till avslutning av behandling, samtycke till att inte ateruppliva och nar
beslut om livsuppehallande atgarder avslutas gav mycket stress och angest hos foraldrarna.
Darfor var det viktigt att foraldrarna var val informerade och fick stod fran vardpersonalen for
att mojliggora det for dem att ta genomténkta, valgrundade beslut (Lou et al., 2015; Wang et
al., 2019). Informationen kunde hjalpa foraldrarna att kdnna att de hade nagon form av
kontroll och sékerhet éver situationen (Monterosso & Kristjanson, 2008; Angstrom-
Brannstrom et al., 2010). Manga foraldrar med barn som har en cancerdiagnos som vardas
palliativt stallde sig ofta fragan om besluten de tar, hur de hanterar sin situation och hur de
pratar med sitt barn &r ratt (Lou et al., 2015; Wilkinson et al., 2007). Vid den palliativa
varden av barn med cancer var det viktigt att vardpersonalen gav stéttning och samtalade om
den annalkande doden med foraldrarna, guidade dem till att ta beslut och hjélpte foréldrarna

nar det var dags att sldppa taget sa att barnet fick en fin och vardig dod (Wang et al., 2019).

Foraldrarna forsokte bibehalla en meningsfull relation till sitt barn vilket var nagot som kunde

upplevas som svart med tanke pa de besluten angaende barnets vard foraldrarna behévde ta.
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Att barnet skulle vara bekvamt var viktigt och nar barnet blev forsamrat i sin sjukdom sa var
detta ndgot som foraldrar ofta ifragasatte. Svarigheter att slappa taget om sitt barn och
acceptera det faktum att barnet kommer att dé inom kort paverkade foraldrarnas
beslutstagande (Lou et al., 2015; Verberne et al., 2019).

Kluvna kasnlor

Hopp

Foraldrarna hade ofta svart att forstd inneborden av den palliativa varden och trodde att den
var synonym med att ha gett upp hoppet om sitt barn (Wang et al., 2019). Kénslan av hopp i
den aktuella situationen var beroende av faktorer som antingen forberedde foraldrarna pa det
varsta eller bidrog till att foraldrarna fortsatte hoppas pa det basta (Bally et al., 2014; Lou et
al.,2015; Wang et al., 2019). Faktorerna inkluderade barnets halsa, inforskaffandet av
information och en forstaelse dver vad som hande med barnet nar barnet befann sig i det
palliativa skedet (Bally et al., 2014; Kylma & Juvakka, 2007; Wang et al., 2019).

Nar foraldrarna var val informerade kunde de enklare férsta och bedéma barnets hélsa och
behov till skillnad fran de foraldrar som inte var vél informerade som istéllet tog drastiska
atgarder for att forlanga barnets liv. Vidare 6nskade foraldrarna manga ganger hallas
informerade om barnets forvantade sjukdomsférlopp (Bally et al., 2014; Pyke-Grimm et al.,
2006; Verberne et al., 2019). Andra foraldrar varderade 6verdriven positivism hogt och
tenderade darfor att undvika information for att férlanga kvarvarande hopp och avnjuta den
kvarstaende tid de hade med sina barn (Verberne et al., 2019). Att fa mojlighet till att samtala
med andra foraldrar som varit i eller befann sig i en liknande situation kunde starka ké&nslan
av hopp. Vidare kunde foraldrarna kanna ytterligare hopp av utomstaende manniskor utéver
andra foraldrar i liknande situation. Nar foraldrar sdg en forbattring av hélsan hos andra
palliativa barn kénde de ytterligare hopp for en battre framtid for sitt eget barn (Bally et al.,
2014; Angstrom-Brannstrom et al., 2010).

I borjan av barnets onkologiska behandling dominerade ké&nslor av chock och sorg men dven
avsaknad av hopp (Bally et al., 2014; Lou et al., 2015; Angstrém-Brannstrom et al., 2010).
Foraldrarna upplevde en vaxande kénsla av hopp och fortvivlian under barnets onkologiska
behandling som kunde relateras till att lindrande atgarder sattes in och att insatserna hjalpt
(Angstrém-Brannstrom et al., 2010). Under barnets palliativa behandling hade foraldrar svart

att sldppa hoppet om att barnet mirakul6st skulle 6verleva tack vare ett botemedel och
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Onskade livsforlangande behandling som cytostatikabehandling (Johnston et al., 2020; Kylmé
& Juvakka, 2007).

Forlust

Forlust av barn &r den upplevelse som paverkar foraldrarna mest (Wang et al., 2019). Néar en
foralder hade ett barn som var déende sa upplevde de starka, intensiva kéanslor av osakerhet,
angest, frustration, hjalploshet och sorg (Bally et al., 2014; Verberne et al., 2019; Wang et al.,
2019). Foraldrarna visade aven kanslor av skuld over att 6verleva sitt eget barn och skuld 6ver
att ha misslyckats att skydda sitt barn fran sjukdom och doden (Lou et al.,2015; Monterosso
Kristjanson, 2008; Wang et al., 2019). Foraldrarna hade svart att acceptera den kommande
doden och manga ganger forsakrade barnen sina foraldrar om att de sjalva accepterat det
faktum att de inte kommer leva lange. Kéanslan av forlust forstarktes hos foraldrarna nér de
forstod att deras barn hade en forstaelse for innebdrden av doden (Lou et al., 2015; Jalmsell et
al., 2015; Wang et al., 2019).

Diskussion

Diskussion av vald metod

Syftet med studien var att understka foraldrars upplevelse av att ha ett barn med cancer och
som vardas palliativt vilket gjordes genom en litteraturstudie av studier med en kvalitativ
ansats. Databaser som anvandes for att hitta lampliga artiklar var Pubmed och Cinahl.
Pubmed precis som Cinahl &r ett onlinebibliotek for studier och har huvudfokus pa att samla
forskning med olika nischer. Databasen Pubmed har fokus pa biomedicinsk och halsorelaterad
forskning. Cinahl har fokus pa att samla studier inom vardvetenskap (Kristensson, 2014).
Forfattarna ansag att databaserna var av relevans till syftet och darav var lampliga att

anvanda.

Enligt Kristensson (2014) sa ska en litteratursokning goras systematiskt med hjalp utav
sOktermer for att kunna sortera ut och finna relevanta studier. Likvardiga soktermer anvandes
i bada databaser med motivation att ha ett konsekvent sokresultat. Studierna som anvéandes

var alla skrivna pa engelska vilket i sin tur kan vara en begransning da férfattarna inte har
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engelska som sitt modersmal. Forfattarna gjorde sokningar i valda databaser som inkluderade
svenska och engelska studier. Forfattarna valde studier skrivna pa engelska da det &r ett
internationellt sprak och innefattade studier utforda i hela varlden samt da de flesta
publicerade studier &r skrivna pa engelska. Forfattarna inkluderade &ven studier skrivna pa
svenska da detta ar forfattarnas modersmal. Sokningen genererade dock endast studier skrivna
pa engelska vilket innebar att alla studier inkluderade i resultatet ar engelsksprakiga. For att
besvara fragestallningen sa valde forfattarna att endast inkludera resultat som baserades pa
foraldrarnas upplevelser och inte barnets eller sjukskoterskans.

Forfattarna valde att anvénda sig utav studier publicerade mellan 2006 och 2021. Valet av ett
tidspann pa 15 ar motiveras av att kanslor har en dverforbarhet till olika tider genom historien
(Pyke-Grimm et al., 2006). Darav valde forfattarna att inkludera studier fran 2006 fram till

2021 efter gemensam diskussion kring val av tidsspann.

Efter lasning av abstrakt gjorde forfattarna en utrensning for att sedan valja ut vilka studier
som var relevanta for syftet vilket Kristensson (2014) menar ar ndédvandigt vid
litteratursokningar. De studier som inkluderades lastes av bada forfattarna och diskuterades.
Kvalitetsgranskningen gjordes genom att studierna delades upp mellan forfattarna for att
sedan efter genomford granskning diskuteras gemensamt och dérefter togs ett beslut om

studierna var av tillrackligt bra kvalitet for att anvéndas i resultatet eller inte.

Nar medicinsk forskning bedrivs sa behdver det oftast finnas ett etiskt tillstand for att bedriva
studien. Forskningsetik &r inte nagot som endast tas hansyn till vid en empirisk studie utan det
ar aven nagot som ska dvervagas vid en litteraturstudie (Kristensson, 2014). Artiklarna som
har inkluderats har varit godkanda av en etisk kommitté eller tagit hansyn till
Helsingforsdeklarationen (WMA, 2018). Syftet med studien berdr ett kansligt &mne med
tanke pa den svara situation som foraldrarna befinner sig i, darfor var det viktigt for
forfattarna att studier inkluderade i resultatet haft ett gott etiskt férhallningssatt.

Forfattarna har ingen yrkeserfarenhet eller privat erfarenhet av pediatrisk palliativ vard. En av
forfattarna har daremot erfarenhet av att arbeta inom vuxen palliativ vard. Bada har ett
intresse for pediatrik och palliation. Forfattarnas forforstaelse har hanterats genom att
analysen och tolkningen av det funna materialet har genomforts av tre personer vilket minskar

risken for att resultatet Overtolkas av forfattarnas tidigare forforstaelse. Forfattarna till studien
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och handledaren kontrollerade &ven varandras forforstaelse vid sammanstéllningen av

resultatet for att undvika overtolkning.

Diskussion av framtaget resultat

Foraldrarnas upplevelser av att ha ett barn med cancer och som vardas palliativt ar generellt
sett negativa och préglade av lidande och sorg. Upplevelserna som beskrevs var upplevelser
av beslutstagandet, vardrelationen, hopp och forlust. Beslutstagandet var en stor del i

foraldrarnas upplevelser som paverkades av vardrelationen, hoppet och kénslan av forlust.

Vardrelation

Resultatet fran studierna pavisade vikten av en god vardrelation mellan foréaldrarna och
vardpersonalen samt god kommunikation. En god vardrelation gjorde att foraldrarnas
upplevelse av den palliativa varden blev mer positiv (Meyer et al., 2006; Montgomery et al.,
2015; Verberne et al., 2019; Wang et al., 2019).

Snellman (2011) beskriver att vardrelationen &r en relation mellan vardaren och patienten.
Vardrelationen &r ingen social relation utan ett sorts samband dar vardgivarens uppgift ar att
hjéalpa patienten. Foraldrar har en betydande roll i den pediatriska palliativa varden. Darfor ar
relationen mellan foraldrarna och vardgivare viktig (Pyke-Grimm et al., 2006; Meyer et al.,
2006; Montgomery et al., 2015; Verberne et al., 2019; Wang et al., 2019). Resultatet visar att
vardrelationen &r en viktig del for foraldrarna vid den palliativa varden av deras barn dar de
belyser vikten av kommunikation, narhet, empati och 6ppenhet. Resultatet styrks av Snellman

(2011) som namner samma viktiga komponenter vid uppratthallandet av god vardrelation.

Lidande kan enligt Eriksson (2018) lindras genom trost, trosten kan dven skapa ett fortroende
mellan den lidande personen och den som trostar. Inom den pediatriska palliativa varden sa
kan vardpersonalen trosta foraldrarna for att 6ka fortroendet och skapa en béttre vardrelation
vilket i sin tur leder till att foréldrarnas upplevelse forbéattras (Meyer et al., 2006; Montgomery
et al., 2015; Verberne et al., 2019; Wang et al., 2019). Lidandet &r en del av livet vilket &r
nagot som sjukskoterskan bor vara medveten om i vardandet av patienten eller vid kontakt
med narstaende (Wiklund, 2011). Foraldrar till ett barn som ar doende upplever ofta ett
kanslomassigt lidande. Vardpersonalens roll nar foraldern lider ar att stotta, finnas néara till

hands och guida foraldrarna sa att de far verktyg till att hantera sin sorg och sitt lidande.
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Att god vardrelation har en stor betydelse for foraldrarnas upplevelse av att ha ett barn med
cancer och som vardas palliativt framkommer tydligt i resultatet. God kommunikation,
tillganglighet, narhet och empati ar essentiellt. Vikten av en god vardrelation aterkommer

aven i andra delar av resultatet som berdr beslutstagande, hopp och forlust.
Beslutstagande

Vikten av att vardpersonal ar tillgangliga och villiga att delge information &r nagot som ar
aterkommande i resultatet. Det paverkar inte bara vardrelationen utan har dven visats vara
viktigt for foraldrarna i deras beslutsfattande. Beslut angaende barnets palliativa vard var
nagot som foraldrarna ofta upplevde som svart och jobbigt. Besluten som togs kunde ge
kéanslor av angest och upplevd anger. Vid beslutstagande visar resultatet att det &r viktigt att
foraldrarna far information och stottning fran vardpersonalen. God kommunikation ar

aterkommande inom alla teman i resultatet, sa dven vid beslutstagande.

Att ta beslut sammankopplas med delaktighet och starks genom att patienten far vara med och
ta beslut angaende sin egen vard (Sandman & Kijellstrom, 2018). Delat beslutsfattande
handlar om att patienten i samrad med vardaren tar ett beslut. Detta mojliggor for patienten att
uppratthalla sin autonomi samtidigt som beslut som gynnar patienten bést tas (Sandman &
Kjellstrom, 2018). Vid den pediatriska palliativa varden dar sma barn &r patienten sé ska
besluten tas i samrad mellan foraldrarna och vardpersonalen. Foréaldrarna ar de som kanner

barnet bast och kan tillsammans med vardpersonalen ta beslut som &r det basta for barnet.

| resultatet framkommer det att foréldrarna upplevde det som lattare att ta beslut efter att ha
fatt omfattande information om barnets hélsotillstdnd, omvardnadsbehov och prognos. God
kommunikation, narhet, tillganglighet och vardrelation ar aterkommande delar som paverkar
upplevelsen av beslutsfattandet positivt. Det gor det enklare for foraldrarna att fatta
valgrundade beslut som de inte kommer att kénna anger 6ver vid ett senare skede.

Hopp

Manniskan anvander copingstrategier for att kunna hantera svara livssituationer genom

att retuschera verkligheten for att i sin tur lindra lidande och 6verleva den aktuella situationen
(Sand & Strang, 2013). Att foréldrar anvande sig av information for att omedvetet lindra
angest tyder pa en fungerande och anpassad form av problemreglerande copingstrategi.

Problemreglerande copingstrategier bygger pa att individen skapar en 6kad kénsla av kontroll
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genom att omedvetet forsoka I6sa problem som relaterar till en aktuell handelse (Sand &
Strang, 2013). Problemen som beskrivs kan exempelvis vara svarhanterad symtomlindring
hos barnet. Information var manga ganger till stor hjélp i lindrande av lidande hos foraldrarna
vilket bidrog till att de aktivt stallde fler fragor till vardpersonalen. Fragorna var riktade till att
fa klarhet om majlig symtomlindring for barnet. Att fa ta del av information om aktuell
sjukdom och att hallas informerad kring barnets sjukdomstillstand minskade angest och holl
hoppet vid liv hos fordldrarna. Information férenklade beslutstagande for foréldrarna kring
barnets vard. (Bally et al., 2014; Kylméa & Juvakka, 2007; Lou et al.,2015; Pyke-Grimm et al.,
2006; Verberne et al., 2019; Wang et al., 2019).

Manniskans lidande kan upplevas som att vara i lidande enligt Eriksson (2018), som att finna
harmoni genom att fa kontakt med sitt lidande. Verberne et al. (2019) beskriver hur foraldrar
anvande sig utav en copingstrategin att undvika information med mal av att lindra lidande
genom att leva i nuet och spendera sista tiden med sitt barn (Verberne et al., 2019). Verberne
et al., (2019) redovisar hur foraldrarna valjer att lindra sitt lidande via omdirigering av tankar
och kanslor. Sand & Strang, (2013) beskriver i sin tur hur omdirigering av tankar och kanslor
med motivering av att lattare kunna hantera kanslor kategoriseras in i den kansloreglerande

copingstrategin.

En tolkning kan goras om att foréldrarna anvént sig av meningsreglerande copingstrategier
vilket handlar om hur individen lagger vikten pa meningsskapande av svara situationer (Sand
& Strang, 2013). Exempel pa meningsskapande kan vara i form av att starkare familjeband
skapas eller att kommunikationsstrategier forbattras Sand och Strang (2013). Néar foréldrarna
prioriterade valet av att befinna sig i nuet med barnet 6ver att halla sig informerade vann
hoppet 6ver hopplésheten. Overdriven positivism och meningsskapande lindrar lidandet hos
foraldern. Bada copingstrategier leder till att foraldern far vara i sitt lidande och finna
harmoni i situationen de befinner sig i tillsammans med sitt barn. Benkel (2020) forklarar att
en viktig roll i sorgeprocessen ar pendlingsmodellen. Pendlingsmodellen innebér att pendla
mellan att bearbeta sin sorg och skjuta upp pa att hantera den later individen sig sjalv vila fran
sorgen ett tag. Med hjalp av copingstrategier pendlar manniskan mellan att forsta vad som har

hant och att trycka undan eller prokrastinera sin sorg.

Forfattarna tolkar att det gar att dra en parallell mellan kénslan av hopp hos foraldrarna och

barnets aktuella hélsotillstand samt foraldrarnas innehav av information (Bally et al., 2014;
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Kylmé& & Juvakka, 2007; Lou et al.,2015; Wang et al., 2019). Forfattarnas tolkningen kan
mojligen vara av relevans for framtida studier. Ytterligare forskning inom omradet kan
resultera i verktyg, riktlinjer, hjalpmedel for flera yrkeskategorier i samhallet. Vidare skulle
forstaelsen kring korrelationen mellan information och hopp kunna appliceras inom varden

for att minska lidande hos anhoriga till ett palliativt barn

Slutsats och kliniska implikationer

Litteraturstudiens resultat visar att foraldrars upplevelse av den pediatriska palliativa varden
paverkas mycket av vardrelationen. Den goda vardrelationen visar sig ha betydelse inom alla
teman som beskrivs i resultatet. For en del foraldrar underlattade beslutstagandet av att de var
val informerade medan andra foraldrar foredrog att veta sa lite som majligt. Vid foraldrarnas
onskan av att avsta fran information bor varden respektera detta for att hjalpa foraldrarna att
kunna skapa mening av en svar situation. Genom att skapa mening blir lidandet hanterbart for
foraldern Foraldrarna paverkas stort av kanslan av hopp samt forlust och har manga ganger
svart att acceptera det faktum att deras barn kommer att do. Detta var ndgot som underlattades
genom det omedvetna anvandandet av copingstrategier i form av problemreglering,

kansloregelring och meningsskapande.

Resultaten av studien har visat pa vikten av vardrelationen for bade foraldrar av den
pediatriska palliativa patienten och i sin tur barnet som patient. Forskning om relationen
mellan foraldrar och varden kan vidareutveckla de riktlinjer och hjalpmedel som finns idag.
Vidareutvecklingen skulle kunna forbéttra foraldrarnas upplevelser av det palliativa

vardforloppet av sitt barn.

Forfattarnas arbetsfordelning

Bada forfattarna har varit delaktiga i samtliga delar av arbetet. Forfattarna har gemensamt
diskuterat och resonerat kring fynden for att fa en djupare och bredare forstaelse av resultatet.
Litteratursokning gjorde forfattarna pa egen hand for att sedan kvalitetsgranska och slutligen
vélja ut de studier som inkluderades i resultatet gemensamt.

Forfattarna holl regelbunden kontakt online genom videosamtal under hela arbetet. Beslut av

att samtala via internet grundades pa den radande pandemin av SARS-CoV-2.
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