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Sammandrag:

En av de mest utmanande situationerna en fordlder kan uppleva dr nar deras barn insjuknar i
en livshotande sjukdom sa dem sitts i palliativ vard. Detta ar ett arbete som gors at Project
LIV. Syftet med detta lardomsprov &r att undersdka hur fordldrars psykiska hélsa paverkas av
att ha ett barn 1 palliativ vard samt vad de har for behov av stdéd. Arbetet har utforts som en
litteraturstudie dér relevanta artiklar har analyserats och sedan sammanfattats for att fa en hel-
hetsbild om temat. For att hitta relevanta vetenskapliga artiklar har vi anvint oss av databaserna
PubMed, Cinahl (EBSCO), Sage Journals och Google Scholar. For att hitta artiklar anvénde vi
sOkorden “pediatric”, palliative care”, “parental experiences” och “end-of-life care”. I resulta-
tet framkommer det bade positiva och negativa upplevelser och kénslor. I resultatet identifie-
rades fyra olika teman: psykosocial paverkan och stéd, copingmekanismer, sociala relationer
och att forlora ett barn. Resultaten visar att fordldrar upplever en kénsla av sorg, dngest och
meningsldshet under barnets sjukdomsperiod och efter bortgdngen. Manga beskriver en kédnsla
av skuld, maktloshet och oro samtidigt som de forsoker uppritthalla en kénsla av normalitet
for sitt barn och eventuella syskon. Faktorer som skyddar fordldrars psykiska vélbefinnande ar
professionellt psykologiskt stod, ett starkt ndtverk och mojligheten att fa delta 1 barnets vard.
Studien belyser dven vikten av stdd frdn vardpersonalen, inklusive emotionellt stod, tydlig
kommunikation och mojligheten att f4 skapa minnen med sitt barn. Brist pa sadant stod kan

oka forédldrarnas psykiska belastning och forsvara sorgeprocessen.

Nyckelord: Project LIV, palliativ vérd, psykisk hilsa, forildrar,
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Abstract:

One of the most challenging situations a parent can experience is when their child falls seri-
ously ill with a life-threatening disease and is placed in palliative care. This work is conducted
for Project LIV. The purpose of this thesis is to examine how parents' mental health is affected
by having a child in palliative care and what their support needs are. The study has been carried
out as a literature review, where relevant articles have been analyzed and summarized to pro-
vide a comprehensive understanding of the topic. To find relevant scientific articles, we used
the databases PubMed, Cinahl (EBSCO), Sage Journals, and Google Scholar. The search terms

29 6 29 6

used were “pediatric,” “palliative care,” “parental experiences,” and “end-of-life care.” The
results reveal both positive and negative experiences and emotions. Four key themes were
identified: psychosocial impact and support, coping mechanisms, social relationships, and the
loss of a child. The findings show that parents experience feelings of grief, anxiety, and mean-
inglessness during their child’s illness and after their passing. Many describe feelings of guilt,
helplessness, and worry while trying to maintain a sense of normalcy for their child and any
siblings. Factors that support parents' mental well-being include professional psychological
support, a strong social network, and the opportunity to participate in their child's care. The
study also highlights the importance of support from healthcare professionals, including emo-
tional support, clear communication, and the ability to create lasting memories with their child.
A lack of such support can increase parents' psychological burden and complicate the grieving

process.
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Tiivistelma:

Yksi haastavimmista tilanteista, jonka vanhempi voi kokea, on se, kun heidén lapsensa sairas-
tuu hengenvaarallisesti ja siirtyy palliatiiviseen hoitoon. Témé tyd on tehty Project LIV:lle.
Tamén opinndytetyon tarkoituksena on tutkia, miten lapsen palliatiivinen hoito vaikuttaa van-
hempien psyykkiseen terveyteen ja miti tukea he tarvitsevat. Ty on toteutettu kirjallisuuskat-
sauksena, jossa on analysoitu ja yhteenvedettyni relevanteiksi katsottuja artikkeleita, jotta saa-
taisiin kokonaiskuva aiheesta. Tieteellisten artikkeleiden 10ytdmiseksi kidytimme tietokantoja
PubMed, Cinahl (EBSCO), Sage Journals ja Google Scholar. Hakusanoina kdytimme “pediat-
ric”, “palliative care”, “parental experiences” ja “end-of-life care”. Tuloksista ilmeni sekd po-
sitiivisia ettd negatiivisia kokemuksia ja tunteita. Neljd keskeistd teemaa tunnistettiin: psyko-
sosiaalinen vaikutus ja tuki, selviytymismekanismit, sosiaaliset suhteet sekéd lapsen menetti-
minen. Tulokset osoittavat, ettd vanhemmat kokevat surua, ahdistusta ja tarkoituksettomuuden
tunnetta lapsensa sairauden aikana ja kuoleman jilkeen. Monet kuvaavat tuntevansa syylli-
syyttd, voimattomuutta ja huolta samalla, kun he pyrkivit ylldpitdiméan jonkinlaista normaa-
liutta lapselleen ja mahdollisille sisaruksille. Vanhempien psyykkistd hyvinvointia tukevia te-
kijoita ovat ammatillinen psykologinen tuki, vahva sosiaalinen verkosto ja mahdollisuus osal-
listua lapsen hoitoon. Tutkimus korostaa myos hoitohenkilokunnan tuen merkitystd, mukaan
lukien emotionaalinen tuki, selked kommunikaatio ja mahdollisuus luoda muistoja lapsensa
kanssa. Téllaisen tuen puute voi lisidtd vanhempien psyykkistd kuormitusta ja vaikeuttaa suru-

prosessia.

Avainsanat: Project LIV, palliatiivinen hoito, mielenterveys, vanhemmat
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1 Inledning

Att fa besked om att ens barn har en obotlig sjukdom &r en svér omstéllning. Det 4r nor-
malt att det tar tid att bearbeta badde de egna och barnets kinslor kring diagnosen. Den
palliativa varden éar till for att skapa den béasta mojliga livskvaliteten under den tiden som

kvarstér. Detta géller inte bara barnet utan ocksé foréldrarna (1177, 2024).

Antalet barn och ungdomar som fér eller ar 1 behov av palliativ vard 1 Finland &r osékert.
Enligt statistik fran Viarldshélsoorganisationen (WHO) behdver upp till 21 miljoner barn
och ungdomar palliativ vard och/eller vard i livets slutskede arligen (Hotus, 2024).

Virt lardomsprov kommer att gd mera ingdende pa hur foréldrars psykiska hélsa paverkas
av att ha ett barn i palliativ. Att ha ett barn i palliativvérd dr en mycket kravande och tung
situation for fordldrarna. Vi strivar efter att kunna ge en djupare forstaelse for de utma-
ningar som foraldrar stélls infor och hur nérstdendevarden kan anpassas for att battre mota

deras behov.

Syftet med lirdomsprovet &r att utreda hur foréldrars psykiska vdlméende paverkas av
att ha ett barn som vérdas palliativt, med sérskilt fokus pa vilka psykiska pafrestningar

de upplever. Vi vill dven undersoka vilka typer av stod det finns behov av.

2 Bakgrund & tidigare forskning

I detta kapitel presenteras tidigare forskning som é&r relevant for vart amne. Vi har grans-
kat tillgénglig litteratur for att fa en djupare forstaelse av det centrala temat. Kapitlet
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inleds med en definition av psykisk ohilsa (2.1), foljt av en beskrivning av det centrala
temat (2.2), samt en genomgéng av hur ett palliativt vardbeslut tas (2.3). Slutligen besk-

rivs fordldrarnas roll i den palliativa varden (2.4).

2.1 Definition av psykisk ohalsa

Virldshélsoorganisationen WHO (u.4) beskriver psykisk hilsa som ett tillstdnd ddr man
uppnar psykiskt vilmaende. Att uppna psykiskt vdlméende innebér att man har resurser
for att klara av livets utmaningar, lira sig nya saker, jobba for saker och kénna igen sina

egenskaper. (WHO, u.4)

Den psykiska hélsan paverkas av bade yttre och inre faktorer, som kan bidra till att den
antingen stérks eller forsvagas. Bland de yttre faktorer som fradmjar psykisk hélsa tillhor
fysisk aktivitet, tillrdcklig somn, balanserade matvanor och positiva sociala relationer.
Inre faktorer som kan stirka den psykiska hélsan inkluderar en god sjdlvkénsla, social
kompetens, optimism och formagan att hantera konflikter pa ett konstruktivt sitt. (Mieli,
2024)

2.2 Vad ar palliativ vard?

Palliativ vard ar en vardform som syftar till att forbattra livskvaliteten och lindra symtom
hos personer som lever med en obotlig och/eller livshotande sjukdom. Malet med palliativ
vard &r inte att bota sjukdomen, utan att erbjuda symtomlindring samt stod till bade pati-
enten och dess nirstdende. (Tarnanen et al., 2020) Palliativ vard kan ockséa anvindas for
att stabilisera sjukdomen eller bromsa dess utveckling (Finlands Lékarforbund, 2021).
Palliativ vard ar helhetsinriktad och fokuserar pa psykiska, fysiska, sociala och andliga
symtom (THL, 2024).

Olika former av stod erbjuds for att hjdlpa bade det sjuka barnet och 6vriga familjemed-
lemmar att hantera den omvélvande och ofta svara livssituationen. Dessa saker kan vara
socialt stod sd som kamratstdd eller psykosocialt stod s& som samtalsstod (Mielenter-
veystalo, u.d). P4 minga sjukhus finns dessutom sjukhusprister som &r specialutbildade
for att arbeta inom védrden. Dessa préster erbjuder patienterna andligt och existentiellt
stod. (Hilsobyn, 2021)



Nir ett barn insjuknar i en livshotande sjukdom, blir foréldrarna ofta den viktigaste och
mest centrala kéllan till stod for barnet. Det sjuka barnet behover ofta mer nirvaro, upp-

marksamhet och omsorg fran sina forédldrar an ett friskt. (Omaperhe, 2024)

En viktig del av den palliativa virden ar att ge stod under livets slutskede, vilket avser de
sista veckorna eller dagarna av livet. Under denna tid dr malet att lindra fysiska och psy-
kiska symtom fOr att sékerstélla att patienten har s hog livskvalitet som mgjligt. I livets
slutskede handlar det inte langre om att bota sjukdomen, utan om att ge ett virdigt och

smartfritt avslut ddr symtomlindring dr i fokus. (Tarnanen et al., 2020)

Barn kan fa palliativ vard pa olika platser beroende pa deras behov och situation. Varden
kan ges i hemmet med stod av anhoriga, hemsjukhus eller hemvard. Alternativt kan barn
f4 vard pa sjukhus, antingen pd bidddavdelningar eller barnavdelningar, eller pa hospice-

boenden som ir inriktade pa palliativ vard for barn. (Soite, u.4)

Palliativ vard av barn skiljer sig dven fran palliativ vard av vuxna. Sjukdomarna som barn
har skiljer sig ocksa fran vuxnas sjukdomar. Orsaken till att varden skiljer sig dr pa grund
av att barn har andra behov @n vad vuxna har och sjuka barn &r ocksa véxande individer
som har ett behov av utveckling och utrymme. (Castor & Lindstrém, 2024) P4 grund av
att barnet vixer och utvecklas snabbt fysiskt sa behdvs vardplanen och behandlingen kon-
trolleras och justeras lite oftare &n vad det krdvs for vuxna. Sjukdomsforloppen kan dven
se annorlunda ut nir man jaimfor barn och vuxna. Barn kan ibland behova vard i flera ar

eftersom sjukdomarna kan vara speciellt langvariga. (1177, 2024)

2.3 Att ta ett palliativt vardbeslut

Ett palliativt vardbeslut tas nér sjukdomen inte ldngre kan botas. Varden ska da fokusera
pa att gora livet s& bra som mojligt for patienten. Beslutet gors tillsammans med patienten,
anhoriga och vardteamet. Det dr viktigt att planera véarden i god tid. Patientens 6nskemal
ska tas pa allvar. Palliativ vard blir aktuell ndr patienten blir svagare. Det kan handla om

trotthet, smiérta, viktminskning eller aptitloshet. Patienten kan ocksa behdva vérd oftare.
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Vérden ges vid svara sjukdomar, till exempel cancer, hjirtsvikt, lungsjukdomar, neurolo-

giska sjukdomar eller demens. (God medicinsk praxis, 2020)

Enligt WHO:s (2020) rekommendationer finns enbart en kriterie som maste uppfyllas for
att ett barn ska vardas palliativt. Alla som lider av en obotlig eller livshotande sjukdom
har ritt till att vardas palliativt, oberoende pa diagnosbegriansningar (WHO, 2020). Efter
att det palliativa vardbeslutet ar taget gor ldkaren upp en vardplan tillsammans med pati-
enten, familjen och vardpersonal som dr delaktiga i varden. Planen innehdller exempelvis
saker som patientens dnskemal och livstestamente, sjukdomens prognos, riktlinjer for be-
handling och vad som &r malet, atgidrder som &r begransande pa grund av att de anses
gora mer skada dn nytta, anhdrigas synpunkter och asikter, vdrdplats och vad som ska

goras ifall laget med patienten forsamras. (THL, 2024)

I vissa fall kan det forekomma att det sjuka barnet far ett DNR-beslut, forkortat Do Not
Resuscitate. DNR-beslut ar ett beslut som en lékare tar i samrad med patienten och/eller
patientens anhdriga och innebir att man véljer att inte teruppliva patienten ifall hjirtat
har stannat. Beslut gors ifall sjukdomen é&r sé& pass framskriden att det inte skulle gynna
patienten att gora en avancerad hjart-och lungraddning. DNR-beslutet giller endast hjért-
stillestdnd, alltsa tillstdndet da hjértat slutar sld. DNR-beslut paverkar inte annan symto-
matisk behandling som till exempel antibiotikabehov eller smaértlindring. (Hélsobyn,
2023)

2.4 Foraldrarnas roll i palliativ vard

Forildraskapet handlar inte enbart om att uppfostra barnen, utan ocksa att utveckla sin
egen forstielse om sig sjdlv. Fordldrars vélbefinnande ar sérskilt viktigt, inte bara for dem
sjdlva utan ocksé for barnen. Da foridldrarna mér bra mér dven barnet béttre. Det finns ett
tydligt samband mellan forédldrars och barns vélbefinnande, och man kan dérfor dra slut-

satsen att samhéllet samt barnen spelar en viktig roll 1 fordldrarnas védlmdende.



Fordldrarnas positiva funktion dr avgdrande for att sdkerstilla en god psykisk hélsa for
barnet. (Gupta, 2022)

Forildrar till barn 1 palliativ vard spelar stor roll i1 att hantera bade sjukdomen och sym-
tomen fOr att kunna ge sitt barn s bra trygghet som mojligt. En viktig del av deras enga-
gemang handlar om att forsoka kontrollera sjukdomen. Samtidigt soker de flesta fordldrar
efter behandlingar som skulle kunna forldnga deras barns liv. Da det klargors att sjukdo-
men inte ldngre gdr att bota eller att barnets liv inte gér att radda sker ofta en fordndring
i fordldrarnas fokus. I borjan vill fordldrarna forsdka bromsa sjukdomens utveckling till
att senare vid ett sadant beslut vilja skapa den basta mojliga livskvalitén genom symtom-

lindring och omvérdnad. (Verberne et al., 2017)

Samtidigt som fordldrarna kdmpar med att forsoka lindra sitt barns lidande vill de ge en
meningsfull och gliddjefylld tillvaro under den tid som finns kvar. Att se sitt barn som en
dlskad individ och inte bara en patient dr mycket viktigt och blir allt viktigare. D4 sjuk-
domen begréansar barnets mojlighet att kunna delta 1 aktiviteter som tidigare gav glidje
och mening med livet, kdnner de flesta att det ar svart att hitta mening i livet. Att balansera
familjelivet 1 en sddan situation innebér ytterligare utmaningar. Fordldrarnas behover an-
passa sig till en omstrukturerad vardag och begrédnsad flexibilitet. Spontana aktivititer blir
svara att genomfora och planer behdvs ofta stillas in om barnets hilsa plotsligt forsdmras.
Familjens tillvaro paverkas av sjukhusbesok vilket kan gora det svart att uppréatthalla en
kénsla av sammanhéllning. Syskonens behov hamnar i skymundan nér vérden av det
sjuka barnet maste prioriteras. Fordldrarna &r medvetna om denna obalans och kan kénna
frustration dver att inte kunna ge syskonen den uppmérksamhet de behdver. Samtidigt
som de forstér att omsorgen om det sjuka barnet dr akut och kraver mycket resurser. Detta
kan leda till svara avvdgningar inom familjen, dér viljan att vara niarvarande for alla barn

kolliderar med de krav som virden av det sjuka barnet stéller. (Verberne et al., 2017)

Dé ett beslut inom den palliativavarden skall goras har fordldrarna en avgoérande roll.
Bade genom att fatta beslut och att sdkerhetsstélla att barnets behov star i fokus. For vissa

fordldrar innebar detta ett stort ansvar att se till att vardplanen var utformad med barnet i
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atanke. De strivar efter att prioritera barnets livskvalitet och minimera lidande. Samtidigt
upplever ménga foréldrar att dessa svara situationer dr for dvervaldigande och tycker be-
slutsfattande ar for stort. Vissa kinner sig oformogna att tinka klart nog for att fatta beslut
och later vardpersonalen ta ledning. I vissa fall forlitar sig fadernas roll pa att modrarna
ska fatta besluten, da de ofta anser att modern varit mer involverad i barnets vard. Att
halla fast vid hoppet &r en central och mycket viktig aspekt for fordldrarna. Manga upp-
lever ett starkt behov av att veta att bade de sjdlva och sjukvardspersonalen har gjort allt
1 sin makt. Sérskilt vid beslut som ror livets slutskede blir det avgorande att kénna att alla
mojliga alternativ har overvégts och att inget hopp har 6vergivits 1 onddan. (Barret et al.,
2022)

3 Syfte och fragestallningar

Syftet med lardomsprovet ar att undersoka hur fordldrars psykiska vilmaende paverkas
ndr deras barn far palliativ vard. Fokus ligger sérskilt pa vilka psykiska pafrestningar de
upplever samt hur olika former av stdd paverkar deras upplevelse och hantering av situ-

ationen.
Fragestallningar:

“Hur upplever foréldrar det stod de far under barnets palliativa vard”

”Hur paverkar detta fordldrarnas psykiska vilmaende?”
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4 Teoretisk referensram

I detta kapitel beskrivs Katie Erikssons omvardnadsteori, d&ven kallad den caritativa vérd-
teorin (4.1), den handlar om att vardandets kérna, nirmare sagt caritas, &r en etisk hand-
ling som grundas i medkénsla, barmhértighet och kérlek. I teorin ingér sju delar, ddremot
har vi valt att avgrinsa det till vardrelationen (4.2) och lidandet (4.3). Caritativa vardteo-

rin. (Bergbom et al., 2022)

Erikssons caritativa vardteori blev introducerad ar 1995 och bestar av sju kategorier.
Mainniskans vérdighet, vardrelationen, inbjudan, ansvar, dygd, plikt eller skyldighet och
gott och ont. (Bergbom et al., 2022)

Mainniskans virdighet dr central och Eriksson delar in den i relativ och absolut virdighet.
Relativ vérdighet innebér att médnniskan paverkas av sin omgivning och kultur, medan
absolut vérdighet betyder att varje manniska ar helig och unik. Eriksson anvénder sig av
tankar som filosoferna Levinas och Kierkegaard delat. Hon betonar att frihet och ansvar

ar en grundldggande faktor for att bibehalla vardighet. (Bergbom et al., 2022)

Vardrelationen dr en avgorande aspekt eftersom det dr dé etiken kommer fram 1 méten
med andra individer. Att bekréfta och verkligen se patienten anses som en etisk handling.
Inbjudan innebér att virdaren vilkomnar patienten i en kravlos relation som dr grundad i

medmaénsklighet och kirlek. (Bergbom et al., 2022)

Ansvar delas upp 1 tva delar och kan vara inre (en etisk och personlig uppfattning) och en
yttre (baseras pa regler). Ansvar krdver en relation dédr de bada parterna ar villiga att ge
av sig sjilv och Eriksson kopplar ansvaret till caritas. Begreppet caritas ar ett centralt
begrepp i Katie Erikssons caritativa vardteori och utgor dven grunden for vardandet samt
sjdlva omvérdnadsteorin. Begreppet caritas betyder karlek, barmhértighet och medkénsla.
Enligt Eriksson &r caritas en naturlig drivkraft 1 vardandet, ddr vardhandlingarna formas
av mod, vilja och ansvar. Caritativ hallning betyder att virdaren anser att patienten &r en
unik individ med sjilvbestimmanderitt och virdighet. Genom att anvénda sig av caritas
1 vardandet kan man skapa en vardrelation gentemot patienten som bygger pa genuin om-

tanke och dmsesidig respekt. (Bergbom et al., 2022)
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Eriksson menar att dygd och plikt innebér att vardaren erhdller en inre drivkraft som gor
att hen véljer att géra goda girningar. Plikten kan ibland ses som en extern skyldighet,
men Eriksson menar att den ses som ett 16fte och en kallelse som harstammar frdn det
inre. Dygden innebér viljan att vilja lindra andra ménniskors lidande och bygger dven pé
kérlek och mod. Gott och ont betyder att ménniskan har en fri vilja att gora goda gér-
ningar. Eriksson antyder att etiska handlingar ska grundas i en inre uppmaning och ett
vérdetos vilket innebdr att patientens och vérdrelationens virld dr den styrande faktorn i

omsorgen. (Bergbom et al., 2022)

4.1 Vardrelationen

Katie Eriksson beskriver vardrelationen som kérnan i virdandet dér relationen mellan
vardare och patient dr central for att mojliggora hélsa och lindring av lidande. Véardrelat-
ioner bygger pd dmsesidighet, nirhet och en etisk hallning dér patientens vérdighet och
lidande uppmirksammas och respekteras. For att patienten ska kunna 6ppna upp sig och
kdnna sig trygg ér det viktigt att vardrelationen bygger pa tillit och trygghet. (Eriksson,
2004)

Egenvérdarsystemet som Eriksson betonar sikerstéller kontinuitet i vardrelationen. Det
innebér att en och samma vardare har ansvaret for en och samma patient genom hela
vardprocessen. Genom att bygga upp och uppritthélla en stabil relation skapas forutsatt-
ningar for en mer sammanhallen och trygg vard. Genom egenvérdarsystemet kan en nira
och fortroendefull relation uppritthéllas, vilket bidrar till att lindra lidande och skapa en

tryggare vardmiljo. (Eriksson, 2004)

En fungerande vardrelation dr en forutséttning for en meningsfull vardprocess. Om vérd-
processen saknar en genuin relation mellan vardare och patient riskeras det att enbart bli
ett kontinuerligt utdvande av uppgifter. Detta kan bidra till att det ménskliga métet och
patientens individuella behov riskerar att forbises. Eriksson beskriver vardprocessen i tre
olika faser: vdrdhandlingen, patientanalysen och prioriteringen som centrala begrepp i
vérdrelationen. Dessa faser samverkar for att skapa en helhetsorienterad vérdrelation dér

patientens behov och lidande star i fokus. (Eriksson, 2014)
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Vérdhandlingen innebdr att vardaren utfor de atgarder som behdvs for att minska lidande
och forbéttra hilsan hos patienten. Den kan vara bade fysisk, som medicinsk behandling,
och psykosocial, som att ge stod och trygghet. Allt utgar fran véardarens forstéelse av

patientens behov. (Eriksson, 2014)

Patientanalys innebdr att vardaren ser patienten som helhet och har en djupare forstielse
for patientens livssituation, behov och lidande. Ett professionellt forhallningssétt innebar

att varje patient och situation ses som unik. (Eriksson, 2014)

Prioritering i vardprocessen handlar om att vrdaren maste gora medvetna val kring vilka
vardhandlingar som ska ges foretrdde baserat pa patientens behov. Prioriteringen styrs av
vardrelationen, etik och en helhetssyn pé patientens lidande och hélsa. Eriksson betonar
att prioriteringar inte bara handlar om resurser och tid utan dven om att identifiera vad

som dr mest meningsfullt och vardande i varje enskild situation. (Eriksson, 2014)

4.2 Lidande

Eriksson (1994) betonar att om man ser pa lidandet ur ett vardvetenskapligt perspektiv s
kan det beskrivas och delas upp i tre olika delar: sjukdomslidande, vardlidande och livs-
lidande. Sjukdomslidande innebér lidande som é&r orsakat av en sjukdom och/eller be-
handling. Sjukdomslidande kan vara bade fysiskt smirta och psykiskt obehag sasom
ridsla relaterad till sjukdomen eller angest. (Eriksson, 1994)

Vérdlidande betyder lidande som sjdlva vardrelationen till exempel vardbrister har orsa-
kat. Det kan gélla saker som att vard har uteblivit, patientens vérdighet krénkts eller att
det forekommit maktutovning. Vardlidande kan uppstéd om patientens behov inte blir be-
kréftade eller sedda av vdrdpersonalen, vilket 1 sin tur kan leda till att patienten far kénslor

sadsom otrygghet och ensambhet. (Eriksson, 1994)

Det sistndmna livslidande, menar Eriksson dr det existentiella lidande en ménniska kan
f4 pé grund av utmaningar som livet tillfor eller hens nuvarande livssituation. Det kan till
exempel vara saker som att kdnna att allting dr meningslost, uppleva forluster eller andra
sorters kriser som paverkar vilbefinnandet. Eriksson menar att lidandet dr en del av alla

ménniskors verklighet och att alla upplever lidande olika. Hon betonar dven vikten av att
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vardpersonalen dr medvetna om alla olika former av lidande sa att de kan ge en sa pass

bra vard som mojligt och kunna stodja patienten. (Eriksson, 1994)

5 Metod

I detta kapitel presenteras val av metod (5.1), datainsamlingen och vara urvalskriterier.
Bifogat finns dven en tabell som inkluderar urvalskriterierna (5.2) och hur dataanalysen

har genomforts. (5.3). Vi tar d&ven upp forskningsetik (5.4)

5.1 Val av metod

Vart arbete genomfordes som en allmén litteraturstudie dar metoden baserades pa en sys-
tematisk sokning i befintlig vetenskaplig litteratur for att besvara studiens fragestill-
ningar. En litteraturstudie innebér att man systematiskt granskar och analyserar veten-
skaplig litteratur fOr att kunna besvara en eller flera forskningsfragor. Fokuset ligger pa
tidigare forskning. Studierna som anvénds 1 arbetet bor vara vetenskapliga, framst origi-
nalartiklar fran akademiska tidskrifter. (Scribd, 2025)

Innan datainsamlingen genomfordes hade vi en planeringsfas déir vi valde en fragestall-
ning som verkade intressant och som motsvarade vért &mne. Vi sdkerhetsstillde att det
fanns tillrdckligt med relevanta vetenskapliga artiklar inom dmnet och diskuterade syftet

och sokord med varandra samt med de handledande lararna.

5.2 Datainsamling

Vi har anvint oss av databaserna PubMed, Cinahl (EBSCO), Sage Journals och Google
Scholar for att hitta och identifiera vetenskapliga artiklar som é&r relevanta for vart lér-
domsprov. I bilaga 1 finns en tabell 6ver databaser och artiklar som anvénts i resultatet.
For att hitta tillforlitliga och relevanta artiklar har vi anvant oss av inklusions — och ex-

klusionskriterier.

Inklusionskriterierna for artiklarna (visas nedan 1 tabell 1) var att artiklarna skulle vara
vetenskapliga, tillgidngliga 1 full-text format och peer-reviewed. Artiklarna skulle vara

skrivna pé svenska eller engelska och publicerade mellan aren 2010 och 2025. Artiklarna
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skulle dven stdimma Overens med syftet vi har for detta lardomsprov. Exklusionskriteri-
erna (visas nedan i tabell 1) innebar artiklar som inte var peer-reviewed, vetenskapliga
eller skrivna pé de sprak som vi hade som krav, alltsa ndgot annat sprik dn svenska eller
engelska. Artiklar som var publicerade fore ar 2010 och /eller stimde 6verens med lir-
domsprovets syfte togs inte heller i1 beaktan. Eftersom dessa kriterier tillimpades nér vi
gjorde vér datainsamling forsdkrades vi om att vi hittade tillforlitliga och relevanta artik-

lar som vi kunde anvinda till detta lardomsprov.

Trots att vara sokningar gav flera hundra traffar var inte alla relevanta for vart amne. For
att hantera detta valde vi att fokusera pa artiklar med de bista motsvarande rubrikerna
och granskade deras abstrakt. Genom att ldsa abstrakten fick vi en snabb overblick och
kunde avgdra om artiklarna var relevanta for vart syfte. Artiklar som inte passade véra
inklusionskriterier, t.ex. om de inte var vetenskapliga eller inte relaterade till vart &mnes-
omréde, uteslot vi frdn genomgangen. De artiklar som kvarstod efter denna granskning
laste vi mer noggrant, sdrskilt resultatavsnittet och diskussionen for att sdkerstélla att de
uppfyllde vara krav pd kvalitet och relevans. P4 sd sitt kunde vi vilja ut de mest passande

artiklarna for vért lardomsprov.

InklusionsKriterier

ExKklusionsKkriterier

Artikeln ska vara vetenskaplig.

Artikeln &r inte vetenskaplig.

Artikeln ska vara publicerad mellan 2010

och 2025.

Artikeln dr publicerad fore 2010.

Artikeln ska vara peer-reviewed.

Artikeln &r inte peer-reviewed.

Artikeln ska vara tillgidnglig 1 full-text for-

mat.

Artikeln ar inte tillgénglig 1 full-text for-

mat.

Artikeln ska vara pd svenska eller eng-

elska

Artikeln dr skriven pa nagot annat sprak

an svenska eller engelska.
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Artikeln ska Overensstimma med lar- | Artikeln Overensstimmer inte med lar-

domsprovets syfte. domsprovets syfte.

Tabell 1. Tabell 6ver inklusions — och exklusionskriterier.

5.3 Dataanalys

Enligt Salomao (2023) &r tematisk analys en kvalitativ forskningsmetod som anvinds for
att identifiera, analysera och rapportera monster eller teman i kvalitativa data. Den ar
flexibel och kan tillimpas pa olika typer av datamaterial sdsom intervjuer, fokusgrupper
och 6ppna enkéter. Processen for tematisk analys omfattar flera steg. Forst bekantar man
sig noggrant med datamaterialet. Sedan genererar man initiala koder genom att identifiera
och markera viktiga delar av data som kan representera teman. Dédrefter soker man efter
teman genom att gruppera koderna i potentiella teman som fangar betydelsen i datan.
Efter detta granskas och forfinas teman for att sékerstélla att de dr relevanta och repre-
sentativa for materialet. Slutligen definieras och namnges varje tema for att tydligt reflek-
tera dess innehall. I Bild 1 nedan visar vi med hjdlp av en mindmap hur stegen for hur vi

har utfort den tematiska analysen.

Som tidigare ndmnt har vi anvint oss av tematisk analys i vart arbete. For att genomfora
den tematiska analysen borjade vi med att noggrant ldsa igenom datamaterialet for att
forstd innehallet och fa en helhetsbild. Nér vi hade fétt en bra 6verblick borjade vi markera
viktiga delar av texten som kédndes relevanta for vara fragestillningar. Sedan organiserade
vi de markerade delarna i olika teman. Vi samlade liknande koder under samma tema och
granskade om de var representativa for materialet. I det hér steget justerade vi vissa teman
for att de skulle passa bittre. Slutligen gav vi varje tema ett namn och en definition som
tydligt beskrev vad det handlade om. Genom denna process kunde vi fa en béttre forsta-

else for de monster och insikter som dok upp i datamaterialet.
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Insamling av
vetenskapliga artiklar N
Presentera slutgiltig
analys L&sa igenom materialet
\ Fa en helhetsbild

-
T

Tematisk analys

Identifiera specifika element
eller fraser i materialet

Utfarska djupare betydelser
av varja tema och dess
inverkan pa forskningen

0

’ Identifiera huvudteman
Granskning av teman,

som aterkommer i

fortydliga och definiera materialst

Bild 1. Mindmap over tematisk analys.

5.4 Forskningsetik

I vért lardomsprov har vi f6ljt principerna for god vetenskaplig praxis enligt forsknings-
etiska delegationen i Finland (TENK, 2024). Vi har sdkerstillt att vara kéllor ar palitliga
och vetenskapliga. Kéllhdnvisningar har gjorts enligt APA 7 referensguiden. Eftersom
vart arbete baserats pa befintlig forskning har vi ocksa uppméarksammat och tagit hdnsyn
till samt respekterat de etiska riktlinjerna som de inkluderade studierna har foljt. Detta
arbete ar forskningsetiskt genomfort eftersom varje killa vi anvént dr hanvisad till pa ett

korrekt satt.

I denna litteraturstudie har vi beaktat forskningsetiska principer for att sidkerstilla en etisk

hallbar hantering av det material som vi anvéint oss av. Eftersom &mnet handlar om
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forédldrars psykiska hélsa i samband med att deras barn vardas palliativt dr det ett kinsligt
och emotionellt tungt omrdde. Vi har dirfor noggrant analyserat forskningen med respekt
for amnets kénslighet och de etiska principer som styr studien. D& vi samlade in veten-
skapliga artiklar f6ljde vi de etiska riktlinjerna och sikerstillde att alla inkluderade studier
var peer-reviewed och publicerade 1 vetenskapliga tidskrifter. Vi har anvént oss av APA7
som referensguide for att ge korrekta referat till tidigare forskning och for att undvika

plagiat.

For att minimera risken for feltolkningar har vi ldst och analyserat materialen noggrant,
aven om de engelsksprikiga artiklarna till viss del har inneburit sprakliga utmaningar.
Vid tolkning av forskningsresultat har vi strévat efter att vara objektiva. Vi dr medvetna
om risken for bias som vi har hanterat genom att systematiskt vilja artiklar baserade pa

tydliga inklusions- och exklusionskriterier.

Enligt Arcadas riktlinjer for Al-stodda verktyg (u.4.) dr det tillatet att anvinda Al under
forutsittning att det tydligt framgér vilket verktyg som anvénts, varfor det anvénts, hur
det har anvénts samt att det inkluderas i kdllhdnvisningen. I detta arbete har ChatGPT
anvénts for att strukturera text, forbittra formuleringar och att hjélpa till vid informat-
ionssdkning samt dversdttning. ChatGPT har inte anvénts for att skapa text i sin helhet.
De etiska riktlinjerna kring plagiat har noggrant f6ljts. Allt innehéll i lirdomsprovet har
granskats och bearbetats manuellt. Arcadas riktlinjer f6r anvéndning av Al-stodda verk-

tyg har beaktats och {oljts.

6 Resultat

I detta kapitel presenteras resultaten av de artiklar som vi valde att inkludera 1 studien.
Som tidigare ndmnts anvinde vi oss av en tematisk analysmetod dér vi identifierar fyra

aterkommande teman.
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6.1 Psykosocial paverkan och stod

Foréldrar till barn i palliativ vard upplever ofta hoga nivaer av stress och psykisk pafrest-
ning, sdrskilt under tiden vid diagnostiseringen och under behandlingens forlopp (Kear-
ney et al., 2015). Ménga foréldrar upplever en kraftig 6kning av oro och stress. En del
anpassar sig och atergér till en mer normal funktion inom nigra ménader. Dock finns det
en betydande andel av dessa fordldrar som upplever langvarig stress, angest eller depress-
ion, vissa har dven utvecklat posttraumatiska stressymptom (PTSS). (Kearney et al.,
2015) Vissa fordldrar har ocksa sagt att positiva kénslor som hopp och optimism vixlar-
med kénslor av besvikelse, dngest och rddsla (Buzgova & Palenikova, 2015). Det fram-
kommer ocksa att det inte dr enbart barnets sjukdom och eventuella bortgang som paver-
kar fordldrarnas psykiska hilsa negativt, utan flera rapporterar att det kénns jobbigt och
angestfyllt att behova fatta svara beslut (Verberne et al., 2019). Foréldrar beskriver ocksa
att de kan uppleva en kinslomédssig kamp mellan ambivalens och skuld da de inte vill ge

upp men de inte heller vill att barnet ska lida (Kars et al., 2011).

Faktorer som ofta paverkar hur vil fordldrar hanterar situationen inkluderar socialt stdd,
familjens samanhéllning och ekonomiska resurser. Foréldrar med lagre inkomst, tidigare
psykisk ohélsa eller barn med tidigare fysiskt symptom dr mera sarbara for langvarig
psykisk ohélsa. Forédlderns psykiska mdende har ocksé en direkt inverkan pa barnets vil-
befinnande. Forskning pavisar att hog stress hos forédldrar kan leda till 6kad oro och psy-
kiska svérigheter hos barnet. Vilket pavisar vikten av att kunna erbjuda stddinsatser som

riktar sig till hela familjen. (Kearney et al., 2015)

Vissa fordldrar ndmner att de fatt emotionellt stod frdn familjen, priméirhilsovirden och
sitt sociala niatverk (Gijzen et al., 2016). Narmare sagt nimnde att de hade stort stod av
mor- och farfordldrar samt vianner (Nogueira & Ribeiro, 2023). Samtidigt var det manga
som kénde att stodet inte alltid var tillrackligt eller réitt anpassade for just deras specifika
behov (Gijzen et al., 2016). Fordldrar rapporterade att vissa niara familjemedlemmar inte
riktigt forstod den djupa sorgen och kanslor de kénde. Denna brist pa fortroende och stéd
kan forvérra den emotionella péfrestningen som fordldrar upplever under just denna svara

period. (Gijzen et al., 2016)
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Inventioner for att minska psykisk belastning hos forédldrar har utvecklats, speciellt med
fokus pa kognitiva och beteendeterapeutiska strategier. Dessa insatser finns tillgéngliga
for att stirka problemlosningsformégan, hantera osékerhet och for att framja emotionellt
vilbefinnande. Forskningen pekar pa att individanpassade stodprogram, sirskilt for for-
dldrar 1 riskgrupp kan ha langsiktigt positiva effekter pa bade fordldrars och barnets psy-
kiska hélsa. Ett strukturerat och tillgédngligt psykosocialt stod 4r avgdrande for att hjdlpa

forédldrar att kunna hantera den pafrestande situationen. (Kearney et al., 2015)

Instrumentellt stod sdsom hjéalp med hushéllssysslor eller andra praktiska saker i vardagen
var véldigt viktigt for fordldrarna. Det dr vanligt att familj och sjukvardpersonal hjélpte
till att underlétta i den praktiska hanteringen av dagliga sysslor. Dock har det rapporterats
om brist pa specialiserad psykologisk hjilp dér fordldrar kidnde att det var svart att hitta
lamplig expertis for de emotionella kédnslorna. Informativt stdd framkommer ocksa som
en viktig del av deras behov, dir virdpersonalen gav vidgledning om medicinska beslut
och rad krig framtiden. Fordldrar efterlyste dock mera konkret och lattillgdnglig inform-
ation om bade hur de skulle hantera sorgen och praktiska aspekter om deras barns sjuk-
dom och dod. (Gijzen et al., 2016) Fordldrar uppskattade ocksa tilliten de fick till vérd-
personalen och att de hade mojlighet att stilla fragor och be om rad, fastéin det innebar att

vardpersonalen ibland var tvungna att upprepa sig (Hansson et al., 2023).

Dessa erfarenheter visar pa behovet av att utveckla mer sammanhangande och individu-
ellt stod for fordldrar, sirskilt nir det géller kommunikation och tillgang till professionell
hjilp. For att sidkerstdlla att fordldrar far den hjilp de behover ar det viktigt att sjukvard-
personalen dr medvetna om de komplexa sociala behov som finns vid en sadan situation.
Insatserna bor anpassas for att mota dessa behov pa bdsta mojliga sétt. (Gijzen et al.,

2016)

Fordldrar upplevde dven att de behdvde mera information och stdd géllande de svéra be-
sluten som de ibland var tvungna att ta. Fordldrarna beréittade om att det kindes som att
de var ute pa okdnd mark och hade mycket lite vetskap om vad de skulle forvinta sig
(Xafis et al., 2015). Fordldrarna upplevde ocksa att den behandlande 1dkaren gav dem for
lite information vilket gjorde att fordldrarna upplevde att det blev svérare att ta beslut
(Xafis et al., 2015).
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6.2 Copingmekanismer

Det som framkom i flera studier var att fordldrarna kidnde sig trygga nir de fick vara
delaktiga 1 barnets vard sd ldnge som de fick stéd av véardpersonalen (Verberne et al.,
2019; Hansson et al., 2023). Verberne et al. (2019) och Hansson et al. (2023) lyfter ocksa
upp att fordldrar kidnde att det var kdnslan av kontroll som var en av de viktigare

aspekterna 1 hur de hanterade sin sorg.

Verberne et al., (2019) tog upp att kontrollbehoven som fordldrarna hade handlade om att
ta kommando Over vérdsituationen och att samarbeta med vardpersonalen samt att accep-
tera potentiella dndringar 1 varden jimfort med Hansson et al., (2023) dér det handlade
mer om att barnet fick vardas hemma. Da barnet fick vardas hemma gav det en kénsla av
att det var mojligt att paverka miljon och att kunna leva lite som de gjorde fore barnet

insjuknade (Hansson et al., 2023).

Andra sitt att hantera den nya livssituationen var att soka stdd, acceptera verkligheten
och att anpassa sig (Verberne et al., 2019). Det var ocksé viktigt att forsoka uppna en viss
kéinsla av normalitet, vilket genomfordes genom att forsdka upprétthalla rutiner (Hansson
et al., 2023). For att orka hantera den kaotiska livssituationen var det ocksa viktigt att
vara med och pdverka det som kunde paverkas som till exempel fordldrarnas egna tanke-

sétt, hemmiljon och vérden till viss mén (Verberne et al., 2019; Hansson et al., 2023).

Fordldrar som har ett starkt socialt ndtverk, stod fran omgivningen samt stabil ekonomi
och har en problemldsningsorienterad copingstrategi tenderar att hantera pafrestningarna
bittre (Kearney et al., 2015). Genom att dela med sig av sina upplevelser och kinslor med
andra méinniskor som gatt och/eller gér igenom liknande situationer kunde hjilpa att han-

tera stressen (Nogueira & Ribeiro, 2023).

En av de viktigaste faktorerna i att orka hantera situationen var éven att alla parter hade
en gemensam forstaelse om situationen (Buzgova & Palenikova, 2015). Fordldrar upp-
levde att de kunde hantera och acceptera situationen béttre nér deras sjuka barn sjilv hade

accepterat situationen (Unlii et al., 2024). En del forildrar kinde att det ibland hjlpte att
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ta till spirituella verktyg, som att till exempel be till en gud, for att orka ta sig igenom
vardagen (Unlii et al., 2024).

6.3 Sociala relationer

Pediatrisk palliativ vard kan pdverka familjens sociala relationer bade positivt och nega-
tivt. En negativ paverkan var att de som hade sitt barn inlagt pa en palliativ avdelning
upplevde att det blev en forsdmring mellan de tvd makarnas relation. (Unlii et al., 2024)
Anledningen till detta var att det kan uppsté spanning och konflikter, bristande kommu-
nikation och att makarna anklagar varandra for den olyckliga situationen (Unlii et al.,
2024). Andra faktorer som paverkade familjen negativt var att det redan fanns negativa
beteenden bland familjekretsen (Unlii et al., 2024).

Det framkommer dven positiva effekter av att ha ett barn i palliativ vard. Négra fordldrar
rapporterade att deras kommunikation med familjen blev battre, eftersom de anstrdngde

sig mera for att se till sa att barnen hade det bra. (Unlii et al., 2024)

Fordldrar kunde borja kénna sig ensamma eftersom de var tvungna att sétta sina egna
behov at sidan sa att de kunde fokusera pé sitt sjuka barn. Vissa slutade dven arbeta for
att kunna dgna sin tid at sitt barn. Detta gjorde 1 sin tur sa att relationerna med den andra
partnern och vinner blev asidosatta. Speciellt paverkades relationen mellan de tvd ma-
karna vilket gjorde att de borjade kinna att de gled ifran varandra, men det var nigot som
bada var villiga att uppoffra for barnets skull. (Collins et al., 2016) Fordldrarna var ocksa
rddda att kinna sig som en borda for sina vénner, vilket gjorde att de borjade dra sig undan
och inte holl kontakten lika bra (Collins et al., 2016).

En del foréldrar borjade kidnna att de var inlésta 1 sitt hus och att det var svart att ta sig ut.
Fordldrarna kénde att livet var begréansat till hemmet dér alla rutiner fanns for att stodja
och underlétta bekvamligheterna for barnet. Fordldrarna kénde &ven att det var svart att
delta i normala, vardagliga aktiviteter pa rund av barnets oforutsigbara tillstand. (Collins
et al., 2016) Foréldrar upplevde ocksa att barnet blev uteldmnat fran olika sociala tillstill-
ningar s som idrottsevenemang eller kalas pd grund av det daliga hilsotillstdndet, detta

ledde i sin tur att fordldrarna ocksa missade dessa sociala tillfdllen (Collins et al., 2016).
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6.4 Att forlora ett barn

Fordldrarna tampades mycket med kénslor av forlust inom den palliativa varden. Foréld-
rar upplever att de borjar sorja langt fore barnet hade gétt bort (Zimmermann et al., 2022).
Kaénslan av forlust och sorg kom dock 1 olika etapper och varierade mycket. Kénslorna
var ofta forknippade med hur barnet médde just den dagen. Nir barnets tillstdnd forsam-

rades kénde fordldrarna mera sorg och forlust. (Verberne et al., 2019)

D4 barnet inte lingre kunde gora saker som att dta sjalvstindigt eller kommunicera kénde
fordldrarna en stor sorg och meningsloshet. Nir barnets tillstand blev sé pass daligt och
doden ndrmade sig sa visste fordldrarna att det inte fanns sa mycket mer att gora én att
njuta av den sista tiden tillsammans. Fordldrarna tyckte dven att tanken av att leva langre
an deras barn var en svar tanke att greppa tag om. (Verberne et al., 2019) Flera forédldrar
kénde dven sorg over vad livet skulle ha kunnat bli om inte deras barn hade insjuknat.
Vissa fordldrar tyckte att de sorjde hela tiden, speciellt nédr de gjorde saker som deras barn

inte kunde vara med pa, som till exempel att leka ute i tridgarden. (Collins et al., 2016)

Det var viktigt for fordldrarna att vara niarvarande for sitt barn nér livets slut ndrmade sig.
Alla hade olika sétt att hantera barnets dod, men de allra flesta betonade vikten av att
prata om det. Det var ocksé viktigt for fordldrarna att ha en néra relation med sitt barn

anda till slutet. (Zimmermann et al., 2022)

Manga fordldrar spenderade mycket tid pé sjukhus och upplevde att ju mera stod de fick
frén virdpersonalen desto battre kunde de hantera sin forlust (Loxton et al., 2023). For-
dldrarna upplevde att det hjilpte deras sorgeprocess nér vardpersonalen uppmérksam-
made barnets bortgang. Flera fordldrar upplevde dven en sorts forlust nir de inte ldngre
behovde besoka sjukhuset och triffa virdpersonalen som hade varit en central 1 barnets
vard, vissa fordldrar kunde till och med kdnna en saknad till vardpersonalen. (Loxton et
al., 2023) Forildrar betonade dven att deras roll som forélder inte upphorde fastdn deras
barn gick bort. Det var viktigt for flera fordldrar att halla kvar kontakten och relationen
med deras bortgdngna barn. Fordldrar hedrade sitt bortgangna barn genom att regelbundet
aka till gravgarden och besdka barnets grav eller genom att hélla tribut for barnet med

fotografier i hemmet. (Correia et al., 2025)
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Fordldrar som nyligen forlorat sitt barn kénde ett behov att finna och dteruppticka en ny
mening med livet eftersom det finns ett behov av att fortsdtta sin omsorgsplikt, pa grund

av att de har dgnat all sin tid 4t sitt sjuka barn (Correia et al., 2025).

7 Diskussion

I detta kapitel diskuterar vi studiens resultat och metod i relation med véra forskningsfra-
gor och teoretiska referensram. Vi borjar med resultatdiskussion (7.1) dér vi diskuterar
arbetets resultat och analyserar dess fynd. Efter det foljer vi upp med en metoddiskussion
(7.2) dér vi diskuterar och reflekterar dver vir valda metod. Efter det tar vi upp styrkor
och svagheter med en litteraturstudie (7.3) Det sista vi tar upp ar vara forslag pa vidare
forskning (7.4).

7.1 Resultatdiskussion

Syftet med detta arbete var att undersdka hur fordldrars psykiska hilsa paverkas av att ha
ett barn 1 palliativ vard, samt vilka stodformer det finns. Vi har anvint oss av Katie Er-
ikssons omvardnadsteori, den caritativa vardteorin, som teoretisk referensram. Resultaten
som framkom 1 detta arbete ger en inblick i de stora utmaningar och péafrestningar som
fordldrar upplever ndr de har ett barn som vérdas palliativt. Diskussionens syfte dr att
reflektera over alla resultat 1 relation med den teoretiska referensramen. Resultatet tog
upp flera olika aspekter i1 fordldrars upplevelser av att ha ett barn i palliativ vard. De teman
som identifierades nér resultaten analyserades var psykosocial paverkan och stdd, coping-

mekanismer, sociala relationer och att forlora ett barn.

Resultaten inkluderade i studien pavisar att fordldrar upplever en enorm méngd psykiska
pafrestningar och utmaningar nér de har ett barn 1 palliativ vird. Resultatet visar att dessa
utmanande tider kan leda till depression, dngest och ldngvarig stress. Fordldrar rapporte-
rar att de ofta upplever en kénsla av forlust och sorg samt en stindig oro for barnets vil-
befinnande och hilsa. Fordldrar har dven rapporterat att de kdnner en forlust av kontroll
och att livet splittras d4 de vanliga rutinerna inte ldngre gér att genomfora. Detta ater-
speglas 1 Erikssons definition av lidande som en del av hennes omvardnadsteori. Eriksson

menar att lidande &r en del av manniskans existentiella upplevelse. Eriksson betonar dven
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att lidande kan ses som en grundliggande minsklig erfarenhet som maéste bearbetas for
att minniskan ska kunna kénna en kéinsla av hilsa och helhet. Foridldrarnas lidande var
ofta intensivt och ibland of6rutségbart, sdrskilt nir framtiden kédndes oviss. (Verberne et
al., 2019; Kearney et al., 2015; Eriksson, 1994)

Katie Erikssons omvardnadsteori handlar framst om att stodja och forstd ménniskans liv
ndr den gar igenom olika existentiella faser, vilket 1 sin tur betyder att varda och beakta
ménniskans emotionella och psykologiska behov. Resultaten som pavisades i1 studien
aterspeglade omvérdnadsteorin dér det framkom att forédldrars psykiska vélbefinnande
inte kan separeras fran barnets och familjens nya livssituation. Enligt Eriksson &r ménni-
skan 1 stort behov av stod och trygghet for att kunna hantera svéra situationer. I resultatet
beskrev majoriteten av fordldrarna inneborden av att ha ett starkt socialt nitverk och att
fa stod fran vardpersonalen. Vissa fordldrar rapporterade att de ibland kénde att de inte
fick tillrdckligt med stdd fran vérdpersonalen, vilket &r en oerhort central del i vardper-
sonalens ansvar att alltid ha ett gott bemdtande och att visa empati och forstaelse for

patienter och deras anhoriga. (Bergbom et al., 2022; Kearney et al., 2015).

Studiens resultat pavisade dven att fordldrars relation till vardpersonalen varderades hogt.
Enligt omvérdnadsteorin dr nirhet en grundliggande byggsten for god omvérdnad. De
fordldrar som upplevde att de hade en bra och nira relation med vardpersonalen kénde att
de hade bittre forutsdttningar att kinna sig trygga och att kunna hantera situationen. For-
dldrar uppskattade dven nir de hade friheten att alltid stélla fragor till vardpersonalen,
vilket gjorde att fordldrarnas psykiska hilsa forbattrades nagot och de kunde vara mera

ndrvarande for sitt barn. (Verberne et al., 2019; Bergbom et al., 2022)

Ett aterkommande tema som uppticktes nér resultaten analyserades var fordldrars olika
copingmekanismer, alltsd fordldrarnas olika sdtt att hantera den svéra situationen. Som
tidigare sagt upplevde fordldrar bade praktiskt och emotionellt lidande vilket pdverkade
deras psykiska hélsa negativt. For att orka hantera dessa svara situationer framkom det
nagra olika copingmekanismer bland fordldrarna. Vissa upplevde att de forsokte trycka
undan sina kénslor och tankar och undvika alla jobbiga kénslor, vilket i sin tur inte &r den
mest hilsosamma copingmekanismen eftersom det kan leda till att fordldern inte bearbe-
tar kinslorna fullt ut. De kan vara bra for vardpersonal att veta att bearbetning inte ar
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linjdr, utan det kan forekomma flera hinder pa viagen. Darfor ar det vésentligt for vard-
personal att stodja fordldrarna. Flera fordldrar nimnde att de sokte sig till sitt sociala nét-
verk for att hitta stod. Négra rapporterade ddremot att de borjade dra sig ifrdn sina vinner
1 tron om att de framstod som en borda for sina néra och kdra. Vissa fordldrar berittade

dven att de sokte trost hos andra som gatt igenom samma sak. (Verberne et al. 2019;
Hansson et al., 2023)

Flera fordldrar berdttade att de isolerade sig sjdlva fran sina sociala relationer. Anled-
ningen till isoleringen var dels att fordldrarna kidnde sig som en borda for sina vanner och
pa grund av barnets oforutségbara tillstand. Fordldrar beskrev ocksé att ibland drog de sig
undan for att de fick en kénsla av att vinner och sléktingar inte forstod situationen de
befann sig i och inte kunde relatera till den. Detta kan aterigen aterkopplas till Erikssons
lidande, specifikt dér hon beskriver att lidande ocksa kan delas med andra men kan sam-

tidigt upplevas i ensambhet. (Unlii et al., 2024; Collins et al., 2016; Eriksson, 1994)

Resultaten pavisade dock att svara livssituationer inte hade enbart negativa effekter pa
fordldrarnas sociala liv, utan ocksa positiva. Bade forédldrar och friska syskon beskrev att
samhorigheten inom familjen blev bittre. I och med att fordldrarna forsokte hantera situ-
ationen genom att tillbringa sa mycket tid som mgjligt med familjen ledde det till att alla
kom varandra nirmare. (Unlii et al., 2024) Genom att forsta hur forildrars sociala relat-
ioner pdverkas kan virden bittre stodja fordldrarnas emotionella och sociala behov, vilket

gér 1 linje med lidande och vardande enligt Erikssons teori (Eriksson 1994).

Att forlora ett barn dr en av de mest smértsamma upplevelser en fordlder kan ga igenom.
Resultatet visar att fordldrar kdnner en djup kénsla av sorg och meningsloshet nér deras
barn gér bort. Samtidigt pavisar studien att det dr vanligt for fordldrar att kénna trost 1 att
fortsitta sin omsorg fast pa ett annat sétt, som att till exempel varda barnets minne och
arv. Studien tar dven upp att fordldrar ocksé kan kénna en viss sorg och saknad till vard-
personalen nér barnet har gétt bort. Detta &dr vasentligt for vardpersonal att ta i beaktan sa
att de kan stodja fordldrar som nyligen forlorat ett barn, bade akut och pa langre sikt.
(Collins et al., 2016)
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7.2 Metoddiskussion

I detta kapitel reflekterar vi Gver val av metod, datainsamling och analysmetod. Vi disku-

terar bade styrkor och svagheter.

7.2.1 Styrkor och svagheter med litteraturstudien

I detta arbete har vi valt att anvidnda oss av litteraturstudie som forskningmodell. Vi
tyckte att det var ett lampligt val av metod for var studie eftersom vi ville fa en bred och
djupgdende forstdelse over hur foréldrars psykiska hilsa paverkas av att ha ett barn 1 pal-
liativ vard. Genom att vi systematiskt samlade in och analyserade befintlig forskning
kunde vi registrera aterkommande teman och monster inom just detta omrade. En styrka
1 denna metod &r att den ger en bred dverblick 6ver befintlig forskning. Genom att analy-
sera flera studier kunde vi fa en bredare bild 6ver hur fordldrars psykiska hélsa paverkas

av att ha ett barn 1 palliativ vard.

En eventuell svaghet med litteraturstudien &r att vi var beroende av endast redan befintlig
forskning vilket innebar att det ibland var svért att hitta den exakta informationen vi var
ute efter. Detta trots avancerade sokningar och sokord. Vi var begrinsade till den forsk-
ning som redan fanns publicerad, vilket innebar att vi inte kunde samla in nya empiriska

data eller undersoka individuella upplevelser péa ett djupare plan.

7.2.2 Val av databaser och artiklar

Genom att vi anvinde oss av flera vetenskapliga databaser som PubMed, Cinahl
(EBSCO), Sage journals och Google scholar kunde vi sdkerhetsstélla att vi fick en bred
tackning av relevant forskning. Dock kan valet av databaser paverka vilken studie som
inkluderas. Vi kunde ha anvint oss av flera databaser och kunnat fa en dnnu bittre och
varierande forskning. Vi upplevde flera ganger att vi hittade relevanta artiklar som inte
var tillgdngliga for oss. Detta kan ha bidragit till att vi gick miste om vérdefull informat-

ion.

Vara inklusions- och exklusionskriterier kan ha péverkat urvalet. Vi valde att begrinsa
artiklarna till engelska och svenska, detta kan ha inneburit att vi missade annan relevant

information. Vi valde att inte ta med nagra finska artiklar eftersom vi bada kénner att vi
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inte dr tillrackligt starka i spréket. Att ta med finska artiklar skulle ha varit tidskrdvande
med tanke pa versittningar och sdkord. Dessutom begransade vi oss till studier publice-
rade mellan 20102025, vilket innebér att dldre artiklar med eventuell virdefull inform-
ation inte togs i1 beaktande. Anledningen till att endast artiklar gjorda mellan 2010 och

2025 var for att {4 s farsk forskning som mdjligt.

7.3 Fortsatt forskning

I storsta allménhet &r vi av den asikten att det behdvs mera forskning inom detta omrade.
Om man ska viélja att vara specifik sa skulle det vara intressant om det kom mera forsk-
ning om vilka stddinsatser som fungerar bést at fordldrar. I de vetenskapliga artiklar vi
analyserade framkom det ofta att det finns olika sorters stodinsatser for fordldrar med ett
barn i palliativ vard men studierna gick inte sa jittedjupt in pad dmnet. Genom att forska
djupare i vilka stodinsatser som fungerar bast kan man forbéttra nérstdendevarden och
hjélpa dnnu mera ménniskor. Det skulle ocksé kunna vara bra ifall det fanns studier pa

hur foréldrars stress och psykiska belastning paverkar dem langsiktigt.

En annan forskningsidé som skulle kunna vara relevant dr hur vardpersonalens bemo-
tande paverkar patienter och dess nérstaendes upplevelser. Patienter och dess nirstdendes
upplevelser pé sjukhus och allméint inom vérden styrs véldigt mycket av virdpersonalens
bemotande. Det blev dven bevisat i resultatet att en del forédldrar upplevde att de inte fick
tillrackligt med stod av vardpersonalen vilket gjorde sa att det psykiska vélbefinnandet
forsamrades. Dérfor skulle det vara viktigt att ta upp detta och verkligen sétta vikt pa hur

viktigt det dr for vardpersonal att visa empati for patienterna och deras familjer.

Ett annat dmne som skulle vara intressant dr teknologins roll i den palliativa varden. Dar
skulle man kunna forska i vilken betydelse applikationer eller grupper online har for nir-
stdendevédrden. Det skulle vara intressant att f4 veta om teknologin spelar nagon roll i

nérstdendevarden och/eller om det underléttar vardpersonalen.

29



8 Kallor

Barrett L, Fraser L, Noyes J, Taylor J, Hackett J. Understanding parent experiences of
end-of-life care for children: A systematic review and qualitative evidence synthesis.

Palliative Medicine. 2022;37(2):178-202. doi:10.1177/02692163221144084

Bergbom, I., Nystrom, L., & Néaden, D. (2022). Katie Erikson's caring theories. Part 2.
The theory of caritative caring ethics and the theory of evidence. Scandinavian journal
of caring sciences, 36(4), 1251-1258. https://doi.org/10.1111/scs.13098

Buzgova, R., & Palenikova, A. (2015). Lived Experience of Parents of Children with
Life-Limiting and Lifethreatening Disease. Central European Journal of Nursing &
Midwifery, 6(1), 209-217. https://doi-org.ezproxy.ar-
cada.fi:2443/10.15452/CEJNM.2015.06.0005

Castor, C., & Lindstrom, C. (9 oktober 2024). Palliativ vard av barn. Cancercentrum.

https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/palliativ-vard/palliativ-vard-av-barn/

Collins A, Hennessy-Anderson N, Hosking S, Hynson J, Remedios C, Thomas K. Lived

experiences of parents caring for a child with a life-limiting condition in Australia: A
30


https://10.0.4.153/02692163221144084
https://doi.org/10.1111/scs.13098
https://doi-org.ezproxy.arcada.fi:2443/10.15452/CEJNM.2015.06.0005
https://doi-org.ezproxy.arcada.fi:2443/10.15452/CEJNM.2015.06.0005
https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/palliativ-vard/palliativ-vard-av-barn/

qualitative study. Palliative Medicine. 2016;30(10):950-959.
doi:10.1177/0269216316634245

Correia, M. E., Magdo, M. T., & Botelho, M. A. R. (2025). Mothers Who Accompany a
Child to Their Death: Starting Again Without Ever Forgetting. Nursing Reports, 15(1),
15. https://doi-org.ezproxy.arcada.fi:2443/10.3390/nursrep15010015

Eriksson, K. (1994) Den lidande mdnniskan (1 uppl.). Liber.
Eriksson, K. (2004) Vardprocessen (4 uppl.). Liber.
Eriksson, K. (2014) Vardprocessen (5 uppl.). Liber.

Forskningsetiska delegationen TENK. (2024). God vetenskaplig praxis (GVP.

https://tenk.fi/sv/eod-vetenskaplig-praxis-gvp

Gijzen, S., L'Hoir, M. P., Boere-Boonekamp, M. M., & Need, A. (2016). How do par-
ents experience support after the death of their child?. BMC pediatrics, 16(1), 204.
https://doi.org/10.1186/s12887-016-0749-9

God medicinsk praxis. (16 mars 2020). Palliativ vard — lindrande vard i livets slut-
skede. hitps://www.kaypahoito.fi/sv/khr00088

Gupta, K. (2022). Parental Well-Being: Another Dimension of Adult Well-Being. The
Family Journal, 31(1), 69-77. https://doi-org.ezproxy.ar-
cada.fi:2443/10.1177/10664807221090948

Gyllenbrodd, V., & Svensson, 1. (2022). Ndr det ofattbara héinder — fordldrars uppke-
velser av att ha ett barn som vdrdas palliativt.|Examensarbete, Lunds universitet] Diva
portal. https://lup.lub.lu.se/luur/download?func=downloadFile&recor-
dO1d=9072308&fileO1d=9072312

Hansson, H., Bjork, M., Santacroce, S. J., & Raunkiar, M. (2023). End-of-life palliative
home care for children with cancer: A qualitative study on parents’ experiences. Scandi-
navian Journal of Caring Sciences, 37(4), 917-926. https://doi.org/10.1111/scs.13066

31


doi:10.1177/0269216316634245
https://doi-org.ezproxy.arcada.fi:2443/10.3390/nursrep15010015
https://tenk.fi/sv/god-vetenskaplig-praxis-gvp
https://doi.org/10.1186/s12887-016-0749-9
https://www.kaypahoito.fi/sv/khr00088
https://doi-org.ezproxy.arcada.fi:2443/10.1177/10664807221090948
https://doi-org.ezproxy.arcada.fi:2443/10.1177/10664807221090948
https://lup.lub.lu.se/luur/download?func=downloadFile&recordOId=9072308&fileOId=9072312
https://lup.lub.lu.se/luur/download?func=downloadFile&recordOId=9072308&fileOId=9072312
https://doi.org/10.1111/scs.13066

Hotus. (9 december 2024). Palliativ vard och vard i livets slutskede for barn och ungdo-
mar. Stiftelsen for vardforskning. https://hotus.fi/wp-content/uploads/2025/02/vardre-
kommendation-9-12-2024.pdf

Hélsobyn. (19 september 2024). Ndr ett barn insjuknar paverkas familjen och parrelat-

ionen. https://www.terveyskyla.fi/sv/barnhuset/for-familjer-och-fostrare/nar-ett-barn-

insjuknar-paverkas-familjen-och-parrelationen

Hélsobyn. (1 november 2021). Mentalt och andligt stod inom den palliativa varden.
https://www.terveyskyla.fi/sv/palliativahuset/stod/mentalt-och-andligt-stod

Hélsobyn. (24 november 2023). DNR-beslut, beslut om att inte dateruppliva.

https://www.terveyskyla.fi/sv/operationshuset/information-om-intensivvard/nar-inten-

sivvard-inte-ar-till-nytta/dnr-beslut-beslut-om-att-inte-ateruppliva

Kars MC, Grypdonck MH, de Korte-Verhoef MC, Kamps WA, Meijer-van den Bergh

EM, Verkerk MA, van Delden JJ, Kars, M. C., Grypdonck, M. H. F., de Korte-Verhoef,
M. C., Kamps, W. A., Meijer-van den Bergh, E. M. M., Verkerk, M. A., & van Delden,
J. J. M. (2011). Parental experience at the end-of-life in children with cancer: “preserva-

tion” and “letting go” in relation to loss. Supportive Care in Cancer, 19(1), 27-35.

https://doi-org.ezproxy.arcada.f1:2443/10.1007/s00520-009-0785-1

Kearney, J. A., Salley, C. G., & Muriel, A. C. (2015). Standards of Psychosocial Care
for Parents of Children With Cancer. Pediatric blood & cancer, 62 Suppl 5(Suppl 5),
S632-S683. https://doi.org/10.1002/pbe.25761

Loxton, I., Oxlad, M., & Perry, A. (2023). Consulting parents bereaved by childhood
cancer: A qualitative study to improve bereavement services. Death Studies, 47(8),
891-901. https://doi-org.ezproxy.arcada.fi:2443/10.1080/07481187.2022.2142325

Lakarforbundet. (2021). Vard i livets slutskede. https://www.laakariliitto.fi/lakaretik/li-

vets-slutskede/vard-i-livets-slutskede/

Mielenterveystalo. (u.d.). Palliativ vard och vdrd i livets slutskede for barn.

https://www.mielenterveystalo.fi/sv/kriser-trauma/palliativ-vard-och-vard-i-livets-slut-

skede-barn

32


https://hotus.fi/wp-content/uploads/2025/02/vardrekommendation-9-12-2024.pdf
https://hotus.fi/wp-content/uploads/2025/02/vardrekommendation-9-12-2024.pdf
https://www.terveyskyla.fi/sv/barnhuset/for-familjer-och-fostrare/nar-ett-barn-insjuknar-paverkas-familjen-och-parrelationen
https://www.terveyskyla.fi/sv/barnhuset/for-familjer-och-fostrare/nar-ett-barn-insjuknar-paverkas-familjen-och-parrelationen
https://www.terveyskyla.fi/sv/palliativahuset/stod/mentalt-och-andligt-stod
https://www.terveyskyla.fi/sv/operationshuset/information-om-intensivvard/nar-intensivvard-inte-ar-till-nytta/dnr-beslut-beslut-om-att-inte-ateruppliva
https://www.terveyskyla.fi/sv/operationshuset/information-om-intensivvard/nar-intensivvard-inte-ar-till-nytta/dnr-beslut-beslut-om-att-inte-ateruppliva
https://doi-org.ezproxy.arcada.fi:2443/10.1007/s00520-009-0785-1
https://doi.org/10.1002/pbc.25761
https://doi-org.ezproxy.arcada.fi:2443/10.1080/07481187.2022.2142325
https://www.laakariliitto.fi/lakaretik/livets-slutskede/vard-i-livets-slutskede/
https://www.laakariliitto.fi/lakaretik/livets-slutskede/vard-i-livets-slutskede/
https://www.mielenterveystalo.fi/sv/kriser-trauma/palliativ-vard-och-vard-i-livets-slutskede-barn
https://www.mielenterveystalo.fi/sv/kriser-trauma/palliativ-vard-och-vard-i-livets-slutskede-barn

Mieli.rf. (27 september 2024). Vad dr psykisk hélsa? https://mieli.fi/sv/stark-den-psy-

kiska-halsan/vad-ar-psykisk-halsa/

Salomao, A. (20 september 2023). Konsten att tolka: En resa genom tematisk analys.
Mind the graph.

https://mindthegraph.com/blog/sv_se/tematisk-analys/

Nogueira, A. J., & Ribeiro, M. T. (2023). “The Key Is to Value Every Little Achieve-
ment”: A Qualitative Study of the Psychological Experience of Parent Caregivers in
Paediatric Palliative Care. Clinics & Practice, 13(3), 670—683. https://doi-
org.ezproxy.arcada.fi:2443/10.3390/clinpract13030062

Omaperhe. (2024). Ndr ett barn blir sjukt. https://omaperhe.fi/sv/familjeliv/vid-kris/nar-

ett-barn-blir-sjukt

OpenAl. (2024). ChatGPT (March 2024 version). https://chat.openai.com/

Scribd. (2025). Vad dr en litteraturstudie.
https://www.scribd.com/document/551939607/Vad-Ar-en-Litteraturstudie

Soite. (u.d.). Vard i livets slutskede. https://soite.fi/sv/service-och-kontakt/halso-och-

sjukvardstjanster/vard-i-livets-slutskede/

THL. (18 mars 2024). Vad dr palliativ vard. https://thl.fi/sv/teman/aldre/vard-i-livets-

slutskede/vad-ar-palliativ-vard

Unli, I. 1., Sahin, C. U., Karatas, M., & Cantekin, O. F. (2024). “We Have Learned to
Speak with Our Eyes”: Reflections of the Pediatric Palliative Care Process on Family

Life. Karya Journal of Health Science, 5(2), 69—76. https://doi-org.ezproxy.ar-
cada.fi:2443/10.52831/kjhs.1451425

33


https://mieli.fi/sv/stark-den-psykiska-halsan/vad-ar-psykisk-halsa/
https://mieli.fi/sv/stark-den-psykiska-halsan/vad-ar-psykisk-halsa/
https://mindthegraph.com/blog/sv_se/tematisk-analys/
https://doi-org.ezproxy.arcada.fi:2443/10.3390/clinpract13030062
https://doi-org.ezproxy.arcada.fi:2443/10.3390/clinpract13030062
https://omaperhe.fi/sv/familjeliv/vid-kris/nar-ett-barn-blir-sjukt
https://omaperhe.fi/sv/familjeliv/vid-kris/nar-ett-barn-blir-sjukt
https://chat.openai.com/
https://www.scribd.com/document/551939607/Vad-Ar-en-Litteraturstudie
https://soite.fi/sv/service-och-kontakt/halso-och-sjukvardstjanster/vard-i-livets-slutskede/
https://soite.fi/sv/service-och-kontakt/halso-och-sjukvardstjanster/vard-i-livets-slutskede/
https://thl.fi/sv/teman/aldre/vard-i-livets-slutskede/vad-ar-palliativ-vard
https://thl.fi/sv/teman/aldre/vard-i-livets-slutskede/vad-ar-palliativ-vard
https://doi-org.ezproxy.arcada.fi:2443/10.52831/kjhs.1451425
https://doi-org.ezproxy.arcada.fi:2443/10.52831/kjhs.1451425

Verberne, L. M., Kars, M. C., Schouten-van Meeteren, A. Y. N., van den Bergh, E. M.
M., Bosman, D. K., Colenbrander, D. A., Grootenhuis, M. A., & van Delden, J. J. M.
(2019). Parental experiences and coping strategies when caring for a child receiving

paediatric palliative care: a qualitative study. European journal of pediatrics, 178(7),
1075-1085. https://doi.org/10.1007/s00431-019-03393-w

Verberne, L. M., Kars, M. C., Schouten-van Meeteren, A. Y. N., van den Bergh, E. M.
M., Bosman, D. K., Colenbrander, D. A., Grootenhuis, M. A., & van Delden, J. J. M.
(2017). Aims and tasks in parental caregiving for children receiving palliative care at
home: a qualitative study. European journal of pediatrics, 176(3) 343-354. https://doi-
org.ezproxy.arcada.fi:2443/10.1007/s00431-016-2842-3

WHO. (u.4.). Mental health. https://www.who.int/health-topics/mental-he-
alth#tab=tab_1

WHO. (u.4.). Palliative care. https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/pallia-

tive-care

Xafis, V., Wilkinson, D., & Sullivan, J. (2015). What information do parents need when
facing end-of-life decisions for their child? A meta-synthesis of parental feedback.
BMC Palliative Care, 14(1), 1-11. https://doi-org.ezproxy.ar-
cada.fi:2443/10.1186/s12904-015-0024-0

Yrkeshogskolan Arcada. (u.d). Riktlinjer for Al-stodda verktyg. hitps.//start.ar-

cada.fi/sv/hogskolan/regler-och-ratticheter/riktlinjer-for-ai-stodda-verktye#riktlinjer-

for-studenten

Zimmermann, K., Marfurt-Russenberger, K., Cignacco, E., & Bergstraesser, E. (2022).
Bereaved parents’ perspectives on their child’s end-of-life care: connecting a self-report
questionnaire and interview data from the nationwide Paediatric End-of-LIfe CAre
Needs in Switzerland (PELICAN) study. BMC Palliative Care, 21(1), 1-12. https://doi-
org.ezproxy.arcada.fi:2443/10.1186/s12904-022-00957-w

1177. (2 maj 2024). Vard av barn i livets slutskede. https://www.1177.se/undersokning-

behandling/vard-i-slutet-av-livet/vard-av-barn-i-livets-slutskede/

34


https://doi.org/10.1007/s00431-019-03393-w
https://doi-org.ezproxy.arcada.fi:2443/10.1007/s00431-016-2842-3
https://doi-org.ezproxy.arcada.fi:2443/10.1007/s00431-016-2842-3
https://www.who.int/health-topics/mental-health#tab=tab_
https://www.who.int/health-topics/mental-health#tab=tab_
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/palliative-care
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/palliative-care
https://doi-org.ezproxy.arcada.fi:2443/10.1186/s12904-015-0024-0
https://doi-org.ezproxy.arcada.fi:2443/10.1186/s12904-015-0024-0
https://start.arcada.fi/sv/hogskolan/regler-och-rattigheter/riktlinjer-for-ai-stodda-verktyg#riktlinjer-for-studenten
https://start.arcada.fi/sv/hogskolan/regler-och-rattigheter/riktlinjer-for-ai-stodda-verktyg#riktlinjer-for-studenten
https://start.arcada.fi/sv/hogskolan/regler-och-rattigheter/riktlinjer-for-ai-stodda-verktyg#riktlinjer-for-studenten
https://doi-org.ezproxy.arcada.fi:2443/10.1186/s12904-022-00957-w
https://doi-org.ezproxy.arcada.fi:2443/10.1186/s12904-022-00957-w
https://www.1177.se/undersokning-behandling/vard-i-slutet-av-livet/vard-av-barn-i-livets-slutskede/
https://www.1177.se/undersokning-behandling/vard-i-slutet-av-livet/vard-av-barn-i-livets-slutskede/

9 Bilagor

Tabell 2. Tabell over datainsamling inkluderat I kapitlet “Resultat”’.

Databas | Datum Sokord | Antal | Antal Artikelns titel | Forfattare
traffar | anvidnda
artiklar
PubMed | 31.1.2025 | “par- 415 1 Parental ex- | Verberne, L.
ents” periences and | M., Kars, M.
AND coping strate- | C., Schouten-
“expe- gies when van Meeteren,
ri- caring for a A.Y.N, van
ences” child receiv- | den Bergh, E.
AND ing paediatric | M. M., Bos-
“pallia- palliative man, D. K.,
tive” care: a quali- | Colenbrander,
AND tative study D. A,
”care” Grootenhuis,
AND M. A, & van
chil- Delden, J. J.
dren” M
Cinahl 31.1.2025 | “par- 4326 1 End-of-life Hansson, H.,
(EB- ents” palliative Bjork, M.,
SCO) AND home care for | Santacroce, S.
children with | J., &
cancer: A Raunkieer, M.
qualitative

35




“expe- study on par-
ri- ents’ experi-
ences” ences
AND
“chil-
dren”
AND
“pallia-
tive
care”
PubMed | 4.2.2025 | “paren- | 588 1 Standards of | Kearney, J.
tal” psychosocial | A., Salley, C.
AND care for par- | G., & Muriel,
“sup- ents of chil- A.C
port” dren with
AND cancer
“pedi-
atric”
AND
“pallia-
tive”
AND
“care”
PubMed | 4.2.2025 | “par- 2411 |1 How do par- | Gijzen, S.,
ents” ents experi- L'Hoir, M. P.,
AND ence support | Boere-Boon-
“sup- after the ekamp, M.
port” death of their | M., & Need,
AND child? A
“child”
AND
“death”
Cinahl | 21.3.2025 | “par- 275 1 We have Unli, 1. 1.,
(EB- ents” learned to Sahin, C. U.,
SCO) AND speak with Karatas, M.,
“dy- our eyes: Re- | & Cantekin,
nam- flectionsof | O.F
ics” the pediatric
AND palliative care
“pedi- process on
atric family life.
pallia-
tive
care”

36




PubMed | 21.3.2025 | “par- 37 1 “The key is to | Nogueira, A.
ents” value every J., & Ribeiro,
AND little achieve- | M. T
“coping ment”: A
strate- qualitative
gies” study of the
AND psychological
“pallia- experience of
tive parent care-
care” givers in pae-
diatric pallia-
tive care
Cinahl 21.3.2025 | “par- 944 1 Lived experi- | Buzgova, R.,
(EB- ents” ences of par- | & Pélenikova,
SCO) AND ents of chil- A
“expe- dren with
ri- lime-limiting
ences” and
AND lifethreathen-
“pedi- ing disease.
atric
pallia-
tive
care”
Cinahl 21.3.2025 | “par- 624 1 What infor- Xafis, V.,
(EB- ents” mation do Wilkinson, D.,
SCO) AND parents need | & Sullivan, J
“deci- when facing
sion” end-of-life
AND decisions for
“mak- their child? A
ing” meta-synthe-
AND sis of parental
“end of feedback.
life”
Sage 21.3.2025 | “par- 8825 1 Lived experi- | Collins A,
Journals entscar- ences of par- | Hennessy-An-
ing ents caring derson N,
with for a child Hosking S,
life- with a life- Hynson J,
limit- limiting con- | Remedios C,
ing dis- dition in Aus- | Thomas K
ease” tralia: A qual-
itative study.

37




Cinahl 26.3.2025 | “par- 1137 1 Bereaved par- | Zimmermann,
(EB- ents” ents perspec- | K., Marfurt-
SCO) AND tives on their | Russenberger,
“expe- childs end of | K., Cignacco,
rience” life care: con- | E., & Berg-
AND necting a self- | straesser, E
“pallia- report ques-
tive tionnaire and
care interview
OR end data from the
of life nationwide
care” paediatric
end-of-life
care needs in
Switzerland
(Pelican)
study
Cinahl 26.3.2025 | “par- 1137 1 Consulting Loxton, 1.,
(EB- ents” parents be- Oxlad, M., &
SCO) AND reaved by Perry, A
“expe- childhood
rience” cancer: A
AND qualitative
“pallia- study to im-
tive prove be-
care reavement
OR end services
of life
care”
Cinahl 27.3.2025 | “par- 445 1 Mothers who | Correia, M. E.,
(EB- entsex- accompany a | Magdo, M. T.,
SCO) peri- child to their | & Botelho, M.
ence” death: Start- | A. R
AND ing Again
“child without ever
loss” forgetting
AND
“pallia-
tive
care or
end of
life
care”

38




Cinahl
(EB-
SCO)

27.3.2025

“par-
entsex-
peri-
ence”
AND
“child
loss”
AND
“pallia-
tive
care or
end of
life
care”

445

Parental ex-
perience at
the end-of-
life in chil-
dren with
cancer:
“preserva-
tion” and
“letting go”
in relation to
loss.

Kars MC,
Grypdonck
MH, de Korte-
Verhoef MC,
Kamps WA,
Meijer-van
den Bergh
EM, Verkerk
MA, van Del-
den JJ, Kars,
M. C.,
Grypdonck,
M. H. F., de
Korte-Ver-
hoef, M. C.,
Kamps, W.
A., Meijer-van
den Bergh, E.
M. M., Ver-
kerk, M. A, &
van Delden, J.
.M

39




	1 Inledning
	2 Bakgrund & tidigare forskning
	2.1 Definition av psykisk ohälsa
	2.2 Vad är palliativ vård?
	2.3 Att ta ett palliativt vårdbeslut
	2.4 Föräldrarnas roll i palliativ vård

	3 Syfte och frågeställningar
	4 Teoretisk referensram
	4.1 Vårdrelationen
	4.2 Lidande

	5 Metod
	5.1 Val av metod
	5.2 Datainsamling
	5.3 Dataanalys
	5.4 Forskningsetik

	6 Resultat
	6.1 Psykosocial påverkan och stöd
	6.2 Copingmekanismer
	6.3 Sociala relationer
	6.4 Att förlora ett barn

	7 Diskussion
	7.1 Resultatdiskussion
	7.2 Metoddiskussion
	7.2.1 Styrkor och svagheter med litteraturstudien
	7.2.2 Val av databaser och artiklar

	7.3 Fortsatt forskning

	8 Källor
	9 Bilagor

