W ARCADA

Barn i palliativ vard - en
litteraturstudie i hur barn och familjer upplever

att de blir bemotta inom den palliativa varden

Jessica Portin

Examensarbete
Sjukskotare 2016
2019




EXAMENSARBETE

Arcada

Utbildningsprogram: | Sjukskotare

Identifikationsnummer: 20102

Forfattare: Jessica Portin

Arbetets namn: Barn i palliativ vard - en litteraturstudie i hur barn och
familjer upplever att de blir bemoétta inom den palliativa
varden

Handledare (Arcada): Pernilla Stenbick

Uppdragsgivare: | HNS — Helsingfors universitetssjukhus

Sammandrag:

Da ett barn dor kidnns det ofta fel och orédttvist. Den vard som barnet far under
slutskedet av sitt liv paverkar savil barnet som familjen. Varden i livets slut kallas
palliativ vard. Mélet med denna form av vérd ar att lindra symptom och att ge patienten
och patientens anhoriga en sé bra livskvalité som mojligt. Arbetets syfte dr att {3

okad kunskap angdende familjers behov och upplevelser dd familjens barn vardas inom
den palliativa varden. Frigestillningarna som besvaras i arbetet dr: ”Hur upplever
familjer vars barn vdrdas inom den palliativa vdrden att de blir bemétta i varden?” och
”Vilka aspekter anser fordldrarna vara viktiga dd barnet vardas inom den palliativa
vérden?”. For att fa svar pa arbetets forskningsfrdgor kommer en litteraturdversikt att
utforas. Detta arbete grundar sig pé tio forskningar som tidigare gjorts angdende dmne.
Artiklarna som anvénts har kvalitetsgranskats och en innehéllsanalys har

utforts. Blennbergs (2013) bok ”Bemotandets etik” och WHO:s definition av palliativ
vérd utgor arbetets teoretiska referensram. Blennberg beskriver ett gott respektive daligt
bemotande, medan WHO klargdr for kriterierna for hur den palliativa varden {or barn
skall se ut. Pa basen av innehéllsanalysen delades arbetet upp i tre kategorier. Dessa
kategorier dr: kommunikation, stdd och respekt. De hédr kategorierna valdes eftersom
fordldrarna i de tidigare forskningarna uppgav dessa aspekter som viktiga da deras barn
vérdas inom palliativ vard. Enligt de tidigare forskningarna &r kommunikationen mellan
vérdaren och familjen den viktigaste aspekten dé ett barn vardas inom den palliativa
vérden. Kommunikationen skall enligt férdldrarna priglas av empati, 6ppenhet och
arlighet. I flera forskningar uppkommer att foréldrarna vill vara delaktiga i de beslut
som gors angdende barnets vard. De upplever dnda ett behov av stod da beslut skall tas.
Forédldrarna upplever dven ett behov av stdd tillriackligt ldnge efter barnets dod. Respekt
for familjens traditioner, kultur och religion uppges av flera foréldrar som viktiga
aspekter d& deras barn vérdas inom den palliativa virden. I de artiklar som anvénts i
detta arbete kan man ldsa att fordldrarna varit ndjda med sittet pa de blivit bemotta
under tiden deras barn vardades inom den palliativa varden. Fordldrarna uppger
kommunikation, stdd och respekt som de viktigaste aspekterna under tiden deras barn
genomgar palliativ vard.

Nyckelord: Palliativ vard, Bemdtande, Barn, Familj
Sidantal: 32

Sprak: Svenska

Datum for godkdnnande:




DEGREE THESIS

Arcada

Degree programme: | Nursing

Identification number: 20102

Author: Jessica Portin

Title: Children in the palliative care — a literature review con-
cerning children and families experiences on the encounter
when the child undergoes palliative care

Supervisor (Arcada): Pernilla Stenbick

Commissioned by: | HUS — Helsinki university hospital

Abstract:

When a child dies it can feel wrong and unfair. The end-of-life care a child gets, af-
fects both the child as well as the family. End-of-life care is called palliative care.
The aim with palliative care is to ease symptoms and to give the patient and the pa-
tients family and friends the best possible quality of life. The aim of this thesis is to
increase the knowledge concerning children in the palliative care and their families,
their experiences and needs. The question formulations in this thesis are: 1. How does
the family experience the encounter when their child is undergoing palliative care? 2.
Which aspects do the parents feel are the most important when their child is undergo-
ing palliative care? This thesis is a literature review and the results are based on 10
previous studies. The used articles have been quality examined and a contents analy-
sis has been committed. Blennberg’s (2013) book “Bemdtandets etik” and WHO's
definition of palliative care makes the theoretical ground for this thesis. Blenn-

berg writes about a good versus a bad way to encounter people, whilst WHO defines
the criteria's of how palliative care for children should be carried out. Based on the
content analysis this thesis has been divided into three categories. These categories
are: communication, support and respect. According to the parents who had partici-
pated in the earlier studies, these aspects were the most important when their child
was going through palliative care and is the reason to why these categories were cho-
sen. According to the previous studies communication between the care provider and
the family is the most important aspect when a child undergoes palliative care. Ac-
cording to the parents, the communication should be emphatical, open and honest. In
the previous studies the parents also mentioned that they want to be a part in the deci-
sion-making process concerning the care of the child. Though they also felt a need for
support when decisions had to be done. The parents also felt a need for support long
enough after the child's death. To respect family traditions, culture and religion where
mentioned by the parents as important aspects when their child underwent palliative
care. According to the previous studies parents are happy with the way they got en-
countered while their child underwent palliative care.
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Lapsen kuolema tuntuu usein védrilté ja epareilulta. Hoito minka lapsi saa eldménsa
lopussa vaikuttaa sekd lapseen ettd lapsen vanhempiin. Eldmén loppuvaiheen hoitoa
kutsutaan palliatiiviseksi hoidoksi. Tdmén hoidon tavoite on lieventdi oireita ja antaa
lapselle seké lapsen ldheisille parhaan mahdollisen eldménlaadun. Tdmén opinndytetyon
tavoite on lisétd tietdmystd perheiden tarpeista ja kokemuksista, kun lasta hoidetaan pal-
liatiivisessa hoidossa. Tutkimuskysymykset ovat seuraavat: 1. Miten perhe, jonka lasta
hoidetaan palliatiivisessa hoidossa, kokee kohtaamisen? 2. Mitké aspektit ovat tirkeitad
lapselle ja vanhemmille, kun lasta hoidetaan palliatiivisessa hoidossa? Tutki-
muskysymyksiin saadaan vastaus kirjallisuuskatsauksen avulla. Tima opinnéytetyo
pohjautuu kymmeneen aikaisempaan tutkimukseen. Tutkielmat ovat laatutarkastettu ja
niihin on tehty sisdllysanalyysi. Blennbergin (2013) kirjaa “Bemétandets etik” seké
WHO:n miiritelméé palliatiivisesta hoidosta on kéytetty tyon teoreettisena ldhdeaineis-
tona. Blennberg kirjoittaa hyvistd ja huonosta kohtaamisesta ja WHO selventéd lapsen
palliatiivisen hoidon kriteerit. Siséllysanalyysin perusteella tima opinnéytetyd on jaettu
kolmeen kategoriaan. Ndma kategoriat ovat: kommunikaatio, tuki ja kunnioitus. Ai-
kaisemmissa tutkimuksissa vanhemmat olivat kertoneet ndiden kategorioiden olevan
tairkeimmait, kun heiddn lastansa hoidettiin palliatiivisessa hoidossa. Tutkimuksista
selvisi, ettd kommunikaatio hoitajan ja perheen vililla on térkein aspekti, kun lasta
hoidetaan palliatiivisessa hoidossa. Kommunikaation tulee olla empaattista, avointa ja
rehellistd. Useasta tutkimuksesta selvisi, ettd vanhemmat haluavat olla osallisina lapsen
hoitoon liittyvistd pdatoksistd. He kokivat kuitenkin myds tarpeen tuelle paatoksente-
ossa. Vanhemmat kokivat myds tarpeen tuelle lapsen kuoleman jdlkeen. Vanhemmat pit-
ivét kunnioitusta perheen perinteitd, kulttuuria ja uskontoa kohtaan tirkeina silloin kun
heidin lastaan hoidettiin palliatiivisessa hoidossa. Aikaisemmista tutkimuksista selviéa,
ettd vanhemmat ovat tyytyvéisid siithen tapaan, jolla heidét kohdattiin, kun heidin
lastansa hoidettiin palliatiivisessa hoidossa.
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1 INLEDNING

Doden ér en naturlig del av livet, men da ett barn dor kénns det ofta fel och orittvist. Ett
barns dod beror fordldrarna, syskon, Ovriga familjemedlemmar och vénner. I
terminalvarden spelar vardpersonalen en stor roll for bade det doende barnet och barnets
familj. Ett gott bemdtande hos personalen kan 1 bésta fall fa alla inblandade att kdnna att
de gjort allt de kunnat for barnet. Ett daligt bemdtande kan i sin tur leda till att familjen
kénner att barnet fatt lida under sista delen av livet. (Field & Behrman 2003 s.1)

Det dr ldkaren som har huvudansvaret dver patientens vdrdbeslut, men besluten skall
goras 1 samtycke med patienten, anhdriga och den dvriga vardpersonalen (Vainio m.fl.
2004 s. 19). Enligt lagen om patientens stéllning och rittigheter skall minderariga
patienter fi vara med och besluta om sin vard, med beaktande av barnets &lder och
utveckling. I annat fall skall vardbesluten goras i samrdd med barnets vardnadshavare

eller lagliga foretrddare. (Finlex 1992 kap 2 § 7)

Den moderna terminalvarden utvecklades i England pd 1960-talet och kom till Finland i
slutet av 1980-talet. Terminalvarden utvecklades som ett resultat av manniskors radsla
for lidande 1 livets slutskede och for att tvingas do pa ett sjukhus bland frimmande

méinniskor. (Vainio m.fl. 2004 s. 16)

Detta arbete skrivs som ett bestdllningsarbete till HNS. Avsikten &r att detta etikprojekt
medfor kunskap kring temat "Vi bryr" och att detta tema stindigt &r ndrvarande inom
vérden. HNS viardegrunder dr jimlikhet, patientcentrering, kreativitet och innovation, hog

kvalité och effektivitet och Oppenhet, drlighet och respekt.



2 DEFINITIONER OCH CENTRALA BEGREPP

2.1 Definition av begrepp

Flera faktorer bidrar till en god terminalvérd. I detta arbete har jag valt att fokusera pa
vérdarens bemdtande av det doende barnet i terminalvirden och barnets familj. Med
familj avser jag i1 detta fall fordldrarna och syskon. Jag anvinder mig av den finska

lagstiftningens (Finlex 2010) definition av barn, d.v.s. alla personer under 18 &r.

Begreppen palliativ vard och terminalvard &r delvis synonymer och innebér vard i livets
slutskede. Det finns dock vissa skillnader mellan begreppen. Begreppens definitioner
beskrivs i tabellen nedan. (ETENE 2003)

Tabell 1. Virdlinjerna och deras mdlsdttning

Vérdlinje Milet med virden

Palliativ vard Lindra lidande och upprétthalla livskvalitén. Det ar inte
langre mojligt att pdverka sjukdomens framskridande.
Malet dr varken att forkorta eller forldnga livstiden.
Liakaren skulle inte bli forvénad ifall patienten dor
inom loppet av 6—12 méanader.

Terminalvérd Ge palliativ vird d& doden nidrmare sig. Patienten dor
vanligtvis inom loppet av ndgra dagar till ndgra veckor.
Vird av den doda.

(Kéypa hoito 2018)

I detta arbete kommer orden anhdrig och familj att anvdndas som synonymer. Orden barn
och patient kommer &ven att anvéndas i arbetet. Bdda begreppen innefattar det sjuka
barnet som genomgér palliativ vard. For att beskriva sjukvardspersonalen kommer ordet
virdare att anvdndas. Ordet inbegriper bade sjukvédrdare och ldkare eftersom de

tillsammans vardar barnet.



2.2 Vard i livets slutskede

Palliativ vard innebér en symptomlindrande vard, som inleds d& en patient lider av en
obotlig sjukdom som inte gar att behandla. For att mojliggora en god palliativ vard skall
en vardplan goras upp i ett tidigt skede. Mélet med den palliativa varden &r att ge patienten
och dennas anhoriga en sa bra livskvalité som mojligt (Kédypa hoito 2018), och att lindra
smérta samt fysiska, psykosociala och existentiella problem (Vainio m.fl. 2004 s. 17).
Den palliativa varden skall skdtas multiprofessionellt med hjélp av sakkunniga inom
social- och hélsovardsbranschen, forsamlingsarbetare och frivilligarbetare. Det innebar
att alla som arbetar inom hilsovarden skall ha grundldggande kunskaper om palliativ vird
och kunna kontakta enheter dér palliativ vird ges ifall det finns behov for konsultation.
Den palliativa varden fortsétter dven efter doden genom stod till familjen. (Kdypa hoito
2018) God vard, sjdlvbestaimmanderitt, respekt for manniskovérdet och rittvisa ér viktiga

aspekter inom den palliativa varden (Social- och hélsovirdsministeriet, 2010).

Terminalvérd inleds i slutskedet av den palliativa varden och vara ofta fran négra veckor
till ndgra dagar (Kdypd hoito 2018). Syftet med terminalvard ar att ge patienten god

livskvalité i slutet av livet och att ge smért- och symptomlindring (Valvira 2013).

Enligt social- och hélsovardsministeriet (2010) skall palliativ vard 1 Finland kunna ges
hemma eller pa vardinréttningar d.v.s. pa servicehem, pé alderdomshem och pd andra
boendeenheter, pd hilsovardscentralernas och sjukhusens biddavdelningar och for barn

inom specialsjukvarden. (Social- och hilsovardsministeriet 2010)

2.2.1 God terminalvard i Finland

Social- och héilsovirdsministeriet (2010) i Finland redogor for hur terminalvérden i
Finland bor fullfoljas och ministeriet har stéllt upp rekommendationer som bor foljas. Da
rekommendationerna foljs ser man till att den palliativa vdrden dr god och jaimlik. Alla
som lider av en dodlig och obotlig sjukdom har ritt till terminalvérd. Lakaren ansvarar
for véardbesluten men besluten skall goras tillsammans med patienten och familjen.
Patientens méinniskovérde och ritt till sjalvbestimmande skall respekteras. Den vardande
personalen skall genomgé utbildningar i terminalvard s att de har kunskap att radgiva
patienten. Vardarnas kompetensomraden inom terminalvirden dr forméga att bedoma,

9



hantera och tillimpa information for att behandla t.ex. lindande. Vérdinréttningarna som
ger terminalvérd skall folja patienternas behov och onskemadl. Sjukvérdsdistrikten och
hélsocentralerna &r skyldiga att ordna jimlik och god terminalvard gédrna néra patientens
hem. Varden om ges skall vara multiprofessionell och kan kompletteras av frivilliga
medarbetare. Vardpersonalen skall vara medveten om de symptom som kan uppkomma
innan doden och bedéma och forsoka lindra patientens och anhdrigas sorg. (Social- och

hilsovardsministeriet 2010)

2.2.2 Terminalvard for barn

I Finland dor &rligen 400—500 barn. Terminalvérd for barn ér krdvande och skall anpassas
till barnets alder. (Social- och hilsovardsministeriet 2010) Barnet skall fi leva ett sa
normalt liv som mojligt trots att barnet genomgér terminalvard. Genom detta kan barnet
f4 ett mojligast bra slut pé livet. Forédldrarna skall fi stod av virdpersonalen under tiden
barnet genomgér terminalvird och dven tillrdckligt ldnge efter barnets dod. (ETENE
2003)

Det bésta stéllet for terminalvard for ett barn &r 1 barnets hem. Studier visar att fordldrar
till de barn som fétt terminalvard hemma varit ndjda med detta, och att dessa fordldrar
klarat sig battre efter barnets dod dn fordldrar vars barn genomgétt terminalvard pa
sjukhus. Man méste dndd bestimma vardplats utgaende fran den sjukdom barnet lider av.
T.ex. kan ett barn som lider av leukemi bra vardas hemma medan ett barn med en
hjdrntumor kan behdva vard pé sjukhus. De familjer vars barn vardas hemma far inte
kénna att de dr ensamma utan skall kunna vénda sig till den vardande enheten da de kénner

att det behovs. (Sirkid 2004 s. 285-286)

3 TIDIGARE FORSKNING

I tidigare forskningar har man kommit fram till att kommunikationen mellan fordldrarna
och de professionella som vardar barnet &r vildigt viktig. Fordldrarna onskar att vardarna
kommunicerar pa ett drligt och empatiskt sitt. (Contro m.fl 2002 & Mack m.fl. 2005) De
fordldrar som vérderade varden hogst var de som kénde sig forberedda pé den palliativa
varden (Mack m.fl. 2005). Fordldrarna 6nskar att en person som de kidnner ger dem de

eventuella déliga nyheterna, och att en och samma person 1 personalen tar hand om alla
10



aspekter angiende barnets vard (Contro m.fl 2002). Fordldrarna onskar att likaren
kommunicerar direkt med barnet ifall detta &r mdjligt med tanke pa barnets alder och
mognad (Mack m.fl. 2005).

Forédldrarna uppskattade klinisk noggrannhet, empati och tillgédnglighet hos de
professionella som vardade barnet. De uppgav att enskilda upplevelser kan paverka
fordldrarnas syn pa varden negativt. D4 fordldrarna kénde att deras &sikter angdende
vérden asidosattes, déliga nyheter gavs utan empati eller att daliga nyheter gavs utan att
ldmna rum for hopp péverkade det fordldrarnas syn pa védrden negativt. (Contro m.fl.
2002)

Enligt fordldrarna far syskonen inte den uppmérksamhet de behover da ett barn i familjen
vérdas inom den palliativa virden och fordldrarna uppskattade all uppmarksamhet som
syskonet fick av vardarna. Fordldrarna uppskattade ocksa att sjukhuset fortsatte ha

kontakt med dem efter barnets dod (Contro m.fl. 2002).

4 TEORETISK REFERENSRAM

Som teoretisk referensram for detta arbete kommer Blennbergers (2013) bok

Bemotandets etik och WHO:s definition av palliativ vard att anvindas.

4.1 Bemotandets etik

Blennberger skriver om hur ett gott respektive daligt bemdtande ser ut och vilka faktorer
som paverkar bemotandet. Han beskriver bland annat vikten av hur man upptriader da man
talar med nigon och vilka faktorer som skall beaktas dd negativa nyheter ges. (jfr.
Blennberger 2013)

Mainniskan blir bemott och bemoéter stindigt andra, s &ven inom varden. Erik
Blennberger (2013) sédrskiljer behandling och bemétande i varden. Han menar att
behandling dr den fysiska omvardnaden medan bemdétande sker bade under tiden av
behandlingen och utanfér. Bemoétande kan studeras ur olika perspektiv varav etik ér ett.

Bemdtandets etik innebdr hur nidgon virderas genom bemdtande och kan signalera

11



respekt och uppskattning. Hur man bemoéter andra paverkas av en méinniskas
personlighet, men bemd&tandet kan péverkas av den professionella rollen. (Blennberger
2013s.10-11, 14, 16-17)

Blennberger (2013) beskriver vikten av sdttet man upptrader pad d4 man bemoter nagon.
Ordval och tonfall dr viktiga aspekter dd det kommer till bemétande. Ifall en person
bemoéter en annan genom att tala med virme och god klang i rosten kan detta vicka
positiva kénslor och tillit hos den andra. Ifall personen som talar upplevs tala pa ett kallt
satt utan klang kan det paverka synen pa denna person negativt. Dessa saker ér viktiga
vid bemdtande bada ansikte mot ansikte och vid telefonsamtal. D& man traffar en person
ansikte mot ansikte pdverkar ansiktsuttryck, 6gonkontakt och miner hur den bemotta
personen upplever bemdtandet. Ifall vardaren ser nedlatande, likgiltig eller irriterad ut
kan det paverka patientens sjdlvkdnsla och vilbefinnande medan ett motsatt
ansiktsuttryck kan paverka patienten i den andra riktningen. Kroppsspraket dr en annan
sak som pdverkar bemdtandet d& det sker ansikte mot ansikte. Till det hor gester,
héllningen och de fysiska utseende. Kroppssprak, med betoningen pa berdring, paverkar
ocksa hur bemotandet uppfattas. En varm beréring paverkar bemotandet positivt medan
en aggressiv eller kylig beroring paverkar negativt. Man skall komma ihag att d&ven bland

annat handskakningar och kramar riknas som kroppssprék. (Blennberger 2013 s. 32-35)

Da negativa nyheter ges dr det viktigt att bemoétandet priaglas av respekt, empati,
uppriktighet och tydlighet. Dessa situationer kan kriava metodisk kunskap for att den som
ger nyheten skall kénna till vilka ord och formuleringar som ar ldmpliga att anvdnda.

(Blennberger 2013 s. 46)

I ett professionellt bemdtande dr det viktigt att motet priaglas av uppmirksamhet och
mental narvaro. Det finns flera faktorer som paverkar hur den som blir bemétt upplever
bemoétandet. Sympati, empati, trost och virme dr ndgra faktorer som paverkar upplevelsen
av bemdtandet positivt. Motsatta faktorer som t.ex. ovénlighet, kritik, reservation och

ilska paverkar 1 sin tur upplevelsen av bemdtandet negativt. (Blennbeger 2013 s. 53)

Inom varden skall yrkesrollen vara professionell och personlig men inte privat. Man skall
alltsa varda patienten pa ett personligt sitt men inte diskutera saker som hor till ens egna

privatliv. (Blennberger 2013 s. 66)
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4.2 WHO:s definition av palliativ vard

WHO:s (World Health Organization) definition av palliativ vard dr vird som forbéttrar
livskvalitén hos en patient med en livshotande sjukdom och patientens familj. Véarden
skall ge patienten och familjen vard gentemot lidande. WHO presenterar en skild

beskrivning dver hur den palliativa varden for barn skall se ut. (WHO)

Foljande punkter ar enligt WHO kriterierna for hur terminalvard for barn skall se ut:

e Terminalvirden for barn skall virda barnets kropp och sjdl och dven stodja
familjen.

e Terminalvidrden borjar genast dd sjukdomen diagnostiseras och fortsétter
oberoende om varden riktar sig emot sjukdomen eller inte.

e Vardpersonalen skall utviardera och lindra barnets fysiska, psykosociala och
sociala lidande

e Effektiv terminalvard bor forverkligas méngvetenskapligt och den bor innefatta
familjen till den som véardas. Effektiv terminalvard bor anvédnda sig av samhéllets
tillgdngar. P4 detta sdtt kan varden bli lyckad dven om tillgdngarna &r smé.

e Terminalvirden kan ges pa sjukhus, hdlsovérdsstationer eller i hemmet.

(WHO)

5 SYFTE OCH FRAGESTALLNING

Syftet med detta arbete &r att f& 6kad kunskap angdende barn inom den palliativa varden

och barnets familj, deras upplevelser och behov.

Fragestallning:
e Hur upplever familjen med ett barn i den palliativa varden att de blir bemotta i
vérden?
e Vilka aspekter anser fordldrarna vara viktiga da barnet vdrdas inom den palliativa

varden?
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6 METOD

For att f4 svar pa forskningsfrdgorna i detta arbete kommer en systematisk
litteraturdversikt att utforas. Enigt Forsberg och Wengstrom (2015 s. 26) innebdr en
systematisk litteraturstudie att man anvénder sig av ett tillrdckligt stort urval studier av
god kvalité for att utgdéra grunden for arbetet. Da en litteraturstudie utfors skall tidigare

publicerad information genomgas (Forsberg & Wengstrom 2015 s. 37).

Detta arbete har en kvalitativ ansats. Kvalitativ ansats innebédr enligt Forsberg och
Wengstrom (2015 s. 50) att arbetet undersoker upplevelser och att analys principen ar
induktiv d.v.s. kartliggande. Detta innebdr att metoden forsoker tolka ménniskans

subjektiva upplevelser (Forsberg & Wengstrom 2015 s. 44).

6.1 Datainsamling

Da data samlas for ett arbete skall man klargora vilka sokord som anvénds vid sokningen
efter artiklar i olika databaser, mellan vilka ar artiklarna fir vara publicerade och pa vilket
sprék artiklarna skall vara skrivna. Sedan dr det skribentens uppgift att vélja ut och
fordjupa sig i de artiklar som verkar relevanta for arbetet. (Forsberg & Wengstrom 2015
s. 68-70)

Vid val av artiklarna har f6ljande inklusionskriterier anvénts i detta arbete
e Artiklar skrivna mellan 2008 och 2018
o Artiklar skrivna pd svenska, finska eller engelska
e Artiklar som svarar pa arbetets forskningsfraga
e Artiklar som undersokt samma malgrupp som detta arbete
e Artiklar som &r "Peer reviewed”

e Artiklar som kan ldsas i helhet pa databaserna EBSCO, PubMed, Sage och Google
Scholar

Datan till detta arbete har sokts bdde genom en manuell sokning och en datasokning. (jfr
Forsberg och Wengstrom 2015 s. 64). Jag har med andra ord sokt data bade genom att
studera kéllforteckningarna hos tidigare arbeten och via databaserna EBSCO, PubMed,
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Sage och Google Scholar. I detta arbete har tre av artiklarna hittats via kallforteckningen
i ett tidigare arbete. De artiklar som hittats via tidigare arbeten ar: Kirsi Sirkids artikel
“End-of-Life Care of Children with Cancer”, Leanne Monterossos artikel “Supportive

and palliative care needs of families of children who die from cancer: an Austalian study”

och Clark Heaths artikel “Quality of care at the end of life in children with cancer”.

Tabell 2. Artiklar som hittats via databaser

Forfattare och utgivningsar

Artikel

Meert, K, Briller S, Myers
ThurstonC, Kabel A. 2008

Schim S,

Examining the Needs of Bereaved Parents in
the Pediatric Intensive Care Unit: a Qualita-
tive Study

Geesti I, Darlington A, Streng I, Michiels E,
Pieters R & Heuvel-Eibrink M. 2014

Parents' Experiences of Pediatric Palliative
Care and the Impact on Long-term Parental
Grief

Widger K & Picot C. 2008

Parents' Perceptions of the Quality of Pediat-
ric an Perinatal End-Of-Life Care

Bergstraesser Eva. 2011

Pediatric palliative care — when quality of life
becomes the main focus of treatment

Inglin S, Hornung R& Bergstraesser E. 2010

Palliative care for children and adolescents in
Switzerland: a needs analysis across three di-
agnostic groups

Gilmer M, Foster T & Mulder J. 2012

Parental Perceptions of Care of Children at
End of Life

Montgomery K, Sawin K & Hendricks-Fergu-
son. 2015

Montgomery K, Sawin K & Hendricks-Fergu-
son. 2015Experiences of pediatric oncology
patients and their parents at end of life: a sys-
tematic review

Tabell 3. Artiklar som hittats via tidigare arbeten

Forfattare och utgivningsar

Artikel

Sirkid, Kirsti. 2000

End-of-Life Care of Children with Cancer

Monterosso Leanne. 2008

Supportive and palliative care needs of fami-
lies of children who die from cancer: an Aus-
talian study

Heath J, Clarke N, McCarthy M, Donath S,
AndersonV & Wolfe J. 2009

Quality of care at the end of life in children
with cancer

Sokorden som givit traffar i form av artiklar som anvént for detta arbete ér fo6ljande: “Be-
reavement care + child”, “Child + Bereavement care + Palliative care or end of life care

9 4¢

or terminal care or dying”, “Parent + Perspectives + end of life + quality + peadiatric”,
“Bereaved parents + Pediatric intensive care unit”, “Parent* + view or experience + pe-

diatric palliative care”.
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6.2 En oversikt av de utvalda artiklarna

1. Examining the needs of bereaved parents in the pediatric intensive care unti: a

gualitative study (Meert m.fl. 2008)

Syftet med denna forskning var att fa en djupare forstaelse av fordldrarnas behov da deras
barn genomgar palliativ vard. P4 basen av intervjuerna kunde forskarna lyfta fram flera
viktiga saker som paverkar fordldrarnas syn pa den palliativa varden. Forskarna kom t.ex.
fram till att det &r viktigt att engagera fordldrarna i barnets vard genom att 14ta dem vara
med och gora beslut angdende barnets vard, att familjens védrderingar, tro, seder och
traditioner respekteras, fordldrarnas behov av professionellt stod, empati hos de som

vérdar barnet, drlig kommunikation och vikten av sma gester.

2. End-of-life care of children with cancer (Sirkid, 2000)

Foréldrarna ansdg att det var viktigt att fa varda barnet hemma och att de fick instruktioner

angdende mojliga problem. Vissa fordldrar uppgav att de inte visste vad den palliativa
virden innebar. Enligt Sirkid skall samma vérdare fortsdtta ta hand om barnet och
familjen bade fore och under den palliativa vdrden och betonade vikten av regelbunden
kontakt till fordldrarna. Fordldrarna skall kdnna sig bekvdma med att barnet vardas pa
sjukhuset istéllet for i hemmet och ifall varden sker i hemmet skall fordldrarna kinna att
de kan fora barnet till sjukhuset nér det behdvs. Sirkid betonar vikten av tillrdcklig
smértlindring. Efter barnets dod skall foréldrarna ges tillrackligt med tid tillsammans med
det doda barnet. De som vardar barnet skall se till att fordldrarna inte kdnner att de blir

lamnade ensamma med deras sorg.

3. Parents’ experiences of Pediatric Palliative Care and the impact on long-term Pa-
rental Grief (Geesti m.fl. 2014)

Foréldrarna uppgav att kommunikation, kontinuitet i vrden och foréldrarnas delaktighet

var viktiga aspekter da deras barn vardades inom palliativ vard. Dysapné, dngest for att
bli ldmnad ensam, angest angdende framtiden, ilska och okontrollerad smérta hos barnet
gjorde att fordldrarnas sorgetid forldngdes. Fordldrarnas sorgetid forkortades i sin tur da
de upplevde att varden priglades av kommunikation och kontinuitet. Fordldrarna uppgav
att de villa ha klar och érlig information under tiden for den palliativa varden och att de
alltid hade en vardare de kunde vénda sig till ifall de hade fragor. Foréldrarna ansag det

vara viktigt att de fick vara med och gora beslut angéende barnets vard.
16



4. Quality of care at the end of life in children with cancer (Heath m.fl. 2009)

I artikeln kom forskarna fram till att foréldrarna var néjda med den palliativa varden deras
barn hade fétt. De flesta ansédg att de forstod vad som talades om angaende medicinering
och vardbeslut. Vissa forédldrar anség att de hade velat vara mera delaktiga i virden men
att varden hade préglats av 6ppen och drlig kommunikation vilket de ansag att fokuset

skall ligga pa dven i fortséttningen.

5. Parents’ Perception of the Quality of Pediatric and Perinatal End-Of-Life care
(Widger & Picot 2008)

Syftet med denna artikel var att undersoka fordldrars syn pd varden fore, under och efter

spadbarnets, barnets eller den ungas dod.

En viktig aspekt som lyfts fram av fordldrarna var kommunikation. Vissa fordldrar visste
inte hur de kunde be om hjilp, vissa fick mindre information angaende barnets maende
dn de hade velat, vissa hade svért att forstd vad de professionella berittade och fick
motstridig information angéende barnets vard. En annan aspekt som uppkommer i
artikeln ar forhdllande. Néstan alla forédldrar betonade vikten av att f4 en minnessak som
tillhort barnet. Néstan alla fordldrar var mycket néjda med varden. I artikeln presenteras
foljande forbéttringsidéer: Vardplanen skall vara kind av alla vardare (bittre

kommunikation mellan vardarna och yrkesgrupperna).

6. Pediatric palliative care - when quality of life becomes the main focus of treatment

(Bergstraesser 2011)

Manga foréldrar vill ta hand om barnet hemma, andra tycker att det 4r skont att vara pa
sjukhus dér de far stdd, sékerhet och sociala kontakter. Det skall finnas en nyckelperson
som garanterar kontinuitet och kommunikationen. Vérden skall enligt artikeln praglas av
arlig och realistisk information som ger rum for hopp. Barnet skall enligt artikeln fa vara
med och gora beslut angdende varden. I artikeln kom forskarna fram till att fordldrarna
behover drlig och dppen kommunikation men att daliga nyheter skall ges med empati.
Foréldrarna ansag det vara viktigt att vrdarna finns dar dé barnet dott och att de uttrycker

sitt deltagande 1 sorgen.
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7. Palliative care for children and adolecents in Switzerland: a needs analysis across

three diagnostic groups (Inglin m.fl. 2010)

I artikel kom forskarna fram till att drlig och 6ppen kommunikation anses av fordldrarna
vara viktigt d& barnet virdas inom palliativ vird. Forédldrarna uppskattade att fa ta del av
de beslut som togs angdende barnets vard. Multiprofessionell vard uppskttades dven av
fordldrarna men de kénde att det var svart att koordinera tiderna och anség dérfor att det
skulle vara bra ifall det fanns en nyckelperson som koordinerar varden. Fordldrarna
uppskattade att vardarna kom péd begravningen och dnskade att stodet av professionella
hade fortsatt lingre efter forlusten. Fordldrarna 6nskade dven mer praktiskt stod efter

barnets dod angéende t.ex. finansieringar.

&. Supportive and palliative care needs of families of children who die from cancer:

an Australian study (Monterosso 2008)

Foréldrarna ansdg det vara viktigt att de fick fortsétta kiinna hopp trots barnets sjukdom.
Foréldrarna kinde ett behov av Oppnare, érligare och dkta diskussioner, som priglas av
empati, med vardarna angéende orsakerna till varfor den kurativa varden inte fungerade.
Foréldrarna onskade att bli mera informerade om vad den palliativa varden innebar i
praktiken. Flera fordldrar ansdg det vara mycket viktigt att fa varda barnet hemma for att
f4 spendera sa mycket tid tillsammans som mdojligt. Fordldrarna Onskade mera

kommunikation och inklusion sa att de inte kinner sig maktlosa.

9. Parental Perceptions of care of children at end of life (Gilmer m.fl. 2012)

Enligt artikeln skall forandringar i varden presenteras med ddmjukhet, fordldrarna skall
vara informerade angdende vérden och fordndringar i barnets hilsa. Den kliniska varden
skall vara multidimensionell och kulturbaserad. Fordldrarna ansdg att kommunikation
angdende vérdplanen var viktigt och att malen skall anpassas enligt behov som stoder
familjen. Fordldrarna dnskade att fa vara mera delaktiga angdende besluten men uppgav
det vara viktigt att virdarna stoder forédldrarna i beslutsfattandet. De flesta foréldrarna var

ndjda med symptomlindringen.

10. Experiences of pediatric oncology patients and their parents at end of life: a sys-
tematic review (Montgomery m.fl. 2015)
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I denna artikel beskriver forskarna orsaker till evaluerade god vérd enligt foljande:
Forutseende végledning angdende varden, fordldrarna kénde sig forberedda, vardaren
talar direkt till barnet och fordldrarna pé ett empatiskt sétt. Forskarna kom fram till att
ifall fordldrarna fick vara med och gora beslut angdende barnets vard var det sannolikare
att de ansdg att barnet led mindre. Symptomlindring och kommunikation ansigs av

fordldrarna vara viktiga saker inom varden.

6.3 Kvalitetsgranskning

Artiklarna i detta arbete har kvalitetsgranskats utgdende frén Karolinska institutets (2018)
fragestéllningar for att virdera artiklar. Fragestillningar finns med i arbetet under Bilaga
3. I detta arbete har varje enskild artikel genomgétt denna kvalitetsgranskning och endast

de artiklar som blivit godkénda pé alla fragor har blivit valda till detta arbete.

6.4 Innehallsanalys

I detta arbete har en innehéllsanalys av artiklarna utforts. baserar sig pd Forsbergs och
Wengstroms (2015 s. 153) modell for att utféra en innehéllsanalys (se Bilaga 4).
Innehallsanalysen dr ett sdtt att analysera artiklar systematiskt och objektivt.
Analysmetoden kan vara antigen induktiv eller deduktiv. Den induktiva metoden innebér
att skribenten lyfter fram och kodar de aspekter i artikeln som berdr arbetets
fragestéllning. Den deduktiva metoden innebir att skribenten utgér ifran tidigare kunskap
och teman inom omradet. (Kyngés & Vanhanen 1999) I detta arbete kommer en induktiv

analysmetod att genomforas eftersom jag inte har tidigare kunskap inom omradet.

Artiklarna har analyserats utgaende fran arbetets syfte och fragestéllningar. Artiklarna har
lasts igenom flera génger for att hitta likheter och skillnader (jfr. Forsberg & Wengstrom
2015 s. 151-152). Analys av artiklarna innebdr att skribenten delar upp artiklarna i mindre
delar for att sedan pussla ihop dem pa ett nytt sitt. Materialet kommer dérefter att kodas

for att sedan stéllas upp i kategorier. (Forsberg & Wengstrom 2015 s. 152)

De koder som kan lyftas fram i detta arbete &r: kommunikation med barnet, &rlighet,

sensitivitet, empati, hopp, oppenhet och inkluderande av fordldrarna i varden. Dessa
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koder bildar kategorin “kommunikation”. Foljande koder &r: att uppmérksamma hela

familjen, beslutsfattande, att stoda fordldrarna efter barnets dod, kontinuitet i varden,

mdjlighet till vird 1 hemmet, multiprofessionalitet, en nyckelperson i varden, att samma

vérdare vardar barnet fore och under tiden av den palliativa varden, vérd av barnet hemma

och regelbunden kontakt till férdldrarna, syskonens behov och praktik stdd. Dessa koder

bildar kategorin “stod”. Koderna: behandling av fysiska symptom, minnessak, negativa

héndelser och Kultur, religion och familjetraditioner bildar kategorin “6vrigt”. Arbetets

resultat kommer att diskuteras i enlighet med de kategorier som bildats utgdende ifran

koderna.

Tabell 4. Koder och Kategorier

Koder

Kategorier

— Kommunikation med barnet
— Arlighet

— Sensitivitet

— Empati

— Hopp

— Oppenhet

— Inkluderande av fordldrarna i varden

Kommunikation

— Uppmirksamma hela familjen

— Beslutsfattande (fordldrarna delaktiga)

— Stoda fordldrarna efter barnets dod

— Kontinuitet i vrden

— Mojlighet till vird i hemmet

— Multiprofessionalitet

— Nyckelperson i varden

— Samma vérdare fore och under tiden av
den palliativa varden

— Vérd av barnet hemma och regelbunden
kontakt till fordldrarna

— Syskonens behov

— Praktiskt stod

— Smartlindring

Stod
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— Minnessak Respekt
— Sma gester
— Negativa hiandelser

— Kultur, religion och familjetraditioner

7 RESULTAT

Arbetets fragestéllningar dr: “Hur upplever familjen vars barn vardas inom den palliativa
vérden att de blir bemdétta i varden?”” och “Vilka aspekter anser forédldrarna vara viktiga
dé barnet vardas inom den palliativa viarden?”. Genom att utféra denna litteraturstudie

hoppas jag fa svar pé dessa fragor.

I artiklarna som anvénts var fordldrarna néjda med den vard som barnet fatt i slutskedet
av sitt liv. Ur artiklarna framgar att alla fordldrar upplevt liknande saker som viktiga da

deras barn vardats inom den palliativa varden.

7.1 Kommunikation

I de flesta artiklar som anvénts i detta arbete har man kommit fram till att kommunikat-
ionen mellan vardarna och familjen vérderas hogst dd barnet vardas i terminalvérd (jfr.
Geesti m.fl. 2014; Widger & Picot 2008; Bergstraesser 2011; Inglin m.fl. 2010;
Monterosso 2008; Gilmer m.fl. 2012 & Montgomery m.fl. 2015). En god kommunikation
kan forkorta fOrdldrarnas sorgetid efter barnets dod (Geesti m.fl. 2014). God
kommunikation préiglas av 0ppenhet och drlighet (Heath m.fl 2009; Bergstraesser 2011;
Inglin m.fl1 2010; Monterosso 2008 & Montgomery m.fl 2015). Fordldrarna uppskattade
att vardarna kommunicerade direkt med barnet (Heath m.fl. 2009; Monterosso 2008 &
Montgomery m.fl. 2015) och att kommunikationen préglades av drlighet (Meert m.fl.
2008, Heath m.fl. 2009; Bergstraesser 2011 & Monterosso 2008). Enligt Meert m.fl. var
arlig kommunikation viktigt for fordldrarna eftersom odérlig eller bristande
kommunikation gav dem onddigt hopp och misstro till vrdarna (Meert m.fl 2008). I tva
forskningar som anvénts i detta arbete kom man dock fram till att fordldrarna uppskattade

att det gavs rum for hopp (Bergstraesser 2011 & Monterosso 2008). Kommunikationen
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mellan vardarna och foréldrarna bor praglas av empati (Meert m.fl 2008; Monterosso
2008; Gilmer m.fl. 2012 & Montgomery m.fl 2015) och det &r viktigt for fordldrarna att
de kan stélla fridgor angéende barnets vird (Widger & Picot 2008 & Inglin m.f1 2010). En
kénsla av empati skall 4ven finnas da diliga nyheter ges (Bergstraesser 2011). Enligt flera
artiklar dr det viktigt att inkludera forédldrarna i barnets vard (Meert m.fl 2008; Geesti m.fl
2014; Heath m.fl 2009; Monterosso 2008 & Gilmer m.fl 2012) och att lata fordldrarna
vara med och gora beslut angdende varden (Meert m.fl 2008; Geesti m.fl 2014; Inglin
m.fl 2010; Gilmer m.fl 2012 & Montgomery m.fl 2015). Forédldrarna bor fa stod av
sakkunniga da de gor beslut angéende barnets vard (Meert m.fl 2008). Aven barnet skall
1 man av mojlighet fi vara delaktigt d& vérdbesluten gors (Bergstraesser 2011 &
Montgomery 2015). Flera fordldrar identifierar sin personliga identitet utgdende ifran
deras relation till barnet. Genom att inkludera fordldrarna i barnets vérd bildas
forhallanden som varar dven efter barnets dod, vilket bevarar fordldrarnas identitet.
(Meert m.fl 2008). Montgomery m.fl (2015) har i sin forskning kommit fram till att
fordldrarna upplevde att barnet led mindre under sin sista levnadstid ifall de fatt vara med

och gora beslut angdende varden.

7.2 Stod

I den palliativa varden arbetar ofta ett multiprofessionellt team av lidkare, sjukskotare,
psykologer etc. Multiprofessionalitet anses vara ndgot positivt da yrkesgruppernas
samarbete fungerar. (Bergstraessar 2012; Inglin m.fl 2010 & Gilmer m.fl 2012) Meert
(2008) beskriver i1 sin forskning att flera fordldrar var missndjda med det
multiprofessionella teamet eftersom de upplevde det vara 6vervildigande och ansag att
samarbetet mellan de olika yrkesgrupperna var délig. Flera foréldrar upplevde att de hade
haft nytta av att ha en nyckelperson som koordinerat varden (Bergstraesser 2011 & Inglin

m.fl 2010) eftersom det hade paverkat vardens kontinuitet positivt (Bergstraesser 2011).

Flera foréldrar upplevde ett behov av stod dven efter barnets dod (Meert m.fl 2008; Sirkid
2000; Bergstraesser 2011; Inglin m.f1 2010 & Montgomery m.f1 2015). Vissa uppskattade
att ndgon ur vardpersonalen deltog pé barnets begravning eller skickade ett kort (Meert
m.fl 2008). Sirkid (2000) skriver om vikten av att inte ldmna fordldrar ensamma 1 deras

sorg. Bergstreasser (2012) beskriver i sin forskning att det dr viktigt att vardarna finns dar
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for fordldrarna dd barnet dott, att vardarna uttrycker sitt deltagande i sorgen och att dela
stunder av sorg med fordldrarna. Inglin m.fl (2010) kom i forskningen fram till att
fordldrarna uppskattade att ndgon ur vardpersonalen deltog pé barnets begravning och att
flera fordldrar onskade att det professionella stodet hade fortsatt en lidngre tid efter
forlusten. Sirkid (2000) och Monterosso (2008) har i sina forskningar kommit fram till att
fordldrarna hade ett behov av att samma lakare vardade barnet bade fore och under tiden
av den palliativa varden eftersom lakaren pd det sattet kdnde till barnet och dennas
historia. Flera forédldrar anser det vara viktigt att f4 varda barnet hemma under tiden av
palliativ vérd (Sirkid 2000; Bergstrausser 2011 & Monterosso 2008). Lékarna skall, 1 de
fall som ett barn vardas hemma, halla regelbunden kontakt med forildrarna (Sirkid 2000).
Enligt Inglin m.fl (2010) har det forskats véldigt litet i syskonens behov dé ett barn
genomgar palliativ vard. Trots detta kunde de i forskningen komma fram till att det ar
viktigt att syskonen skall fa leva ett sd normalt liv som mojligt. Vissa fordldrar ansdg att
de behovt mera information angdende sjukdomen da diagnosen getts. De dnskade dven
att de lattare hade fatt komma i kontakt med psykologer och socialarbetare och fétt stod

och hjilp med praktiska arrangemang. (Inglin m.fl 2010)

Betydelsen av smirtlindring betonas i tre av de forskningar som valts till detta arbete
(Sirkid 2000; Widger & Picot 2008 & Montgomery m.fl 2015).

7.3 Respekt

Flera forédldrar upplevde att det var viktigt att de fick ndgot med sig frén sjukhuset som
tillhort barnet som ett minne. Fordldrarna kom ihdg sma gester som vardarna gjort under
perioden som deras barn vardades inom den palliativa virden. (Meert m.fl 2008 & Mon-
terosso 2008) Detta kunde vara att en vardare gett dem en ndsduk eller foljt dem till bilen
efter att barnet dott (Meert m.fl 2008). Denna lilla gest kunde paverka fordldrarnas tankar
positivt efter barnets dod (Monterosso 2008). P4 samma sétt kunde en negativ hiandelse
paverka fordldrarnas tankar negativt efter barnets dod (Widger & Picot 2008). Meert m.fl
(2008) & Gilmer m.fl (2012) har i sina forskningar kommit fram till att fordldrarna anser
det vara viktigt att deras kultur, religion och familjetraditioner respekteras dé deras barn
vardas inom den palliativa varden. Meert m.fl (2008) beskriver vidare vikten av att re-

spektera familjernas virderingar, tro, seder och traditioner.
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Fordldrarna anser det vara viktigt att de far tillrdckligt med tid tillsammans med barnet
under tiden av varden (Meert m.fl 2008). I tre forskningar har man &ven kommit fram till
att det ar viktigt att fordldrarna fat tillrickligt med tid tillsammans med barnet efter bar-
nets dod (Meert m.fl 2008; Sirkid 2000 & Widger & Picot 2008).

. Oppenhet
kommunik
och érlighet

. Inkludera
Kommunik
. fordldrarna i
ation med
barnets vard
barnet

Faktorer som inverkar
positivt pa Foraldrar

fordldrarnas syn pa w
Gott samarbete yop nas stod

. den palliativa varden
inom det

multiprofessionell

a teamet Tillracklig

smértlindring

Respekt for kultur,

religion, familjetraditioner, .
Minness

ak

tro, virderingar och seder Tid efter
barnets dod

Figur 1. Faktorer som inverkar positivt pd fordldrarmas syn pa den palliativa varden
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8 DISKUSSION

Kommunikation lyfts fram 1 flera av de forskningar som anvints i detta arbete. Kommu-
nikationen ses som den viktigaste faktorn dé ett barn vérdas inom palliativ vérd (jfr. Ge-
esti m.fl. 2014; Widger & Picot 2008; Bergstraesser 2011; Inglin m.fl. 2010; Monterosso
2008; Gilmer m.fl. 2012 & Montgomery m.fl. 2015). Blennberger (2013) betonar vikten
av ordval och tonfall da en vardare bemdter ndgon inom varden. Kommunikationen skall
vara drlig och 6ppen (Heath m.fl 2009; Bergstraesser 2011; Inglin m.f1 2010; Monterosso
2008 & Montgomery m.fl 2015). Blennberger (2013) skriver om vikten av kroppsspréket
vid bemotande. Blennberger menar att en varm berdring kan paverka bemotandet positivt

medan en kall berdring paverkar tvirtom. (Blennberger 2013)

Blennberger skriver att respekt, empati, uppriktighet och tydlighet skall préigla
bemdtandet dd negativa nyheter ges (Blennberger 2013 s. 46). I de forskningar som
anvints 1 detta arbete har forskarna kommit fram till att fordldrarna wvill att
kommunikationen mellan dem sjélva och vérdarna skall vara érlig, eftersom oérlig
kommunikation gjorde att de kidnde att de inte kunde lita pd virdarna i fortsdttningen
(Meert m.f1 2008).

Den riksomfattande etiska delegationen inom social- och hélsovarden (ETENE) skriver
om betydelsen av att fordldrarna skall f4 stdd av vardpersonalen under tiden barnet
genomgdr terminalvard och dven tillrickligt linge efter barnets dod (ETENE 2003). Aven
i de forskningar som anvénts i detta arbete betonas fordldrarnas behov till stod bdde under
tiden av den palliativa varden och efter barnets dod (jfr. Meert m.fl 2008; Sirkid 2000;
Bergstraesser 2011; Inglin m.fl 2010 & Montgomery m.fl 2015).

Da ett barn vdrdas inom den palliativa varden skall varden vara multiprofessionell
(Social- och hélsovardsministeriet, 2010 & WHO). I flera forskningar har forskare
kommit fram till att fordldrarna uppskattar att virden sker multiprofessionellt ifall
samarbetet mellan de olika yrkesgrupperna fungerar (Bergstraesser 2011; Inglin m.fl
2010 & Gilmer m.fl 2012). Forédldrarna uppgav dven att en nyckelperson hade varit till
nytta da ett multiprofessionellt team vardade deras barn (Bergstraesser 2011 & Inglin m.fl
2010).
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Blennberger (2013) skriver att sympati, empati, trost och virme paverkar upplevelsen av
bemoétande positivt medan motsatta faktorer paverkar upplevelsen negativt. I tva artiklar
som anvénts 1 detta arbete beskrivs betydelsen av smé gester dd barnet virdas inom
palliativ vard (Meert m.fl. 2008 & Monterosso 2008). Som vardare &dr det viktigt att
komma ihdg att sma gester kan paverka fordldrarnas syn pa varden och deras sorg efter

barnets dod.

Det bista stéllet for terminalvard for barn dr i hemmet. Forskare har kommit fram till att
foréldrar till de barn som fatt terminalvdrd hemma varit néjda med detta och att de klarat
sig béttre efter barnets dod dn de fordldrar vars barn genomgatt terminalvard pa sjukhus.
(Sirkid 2004) Aven WHO séger att den palliativa varden bor ges i hemmet ifall familjen
vill det (WHO).

Arbetets fragestéllningar dr fo6ljande: “Hur upplever familjen med ett barn i den palliativa
vérden att de blir bemdétta 1 vdrden?” och “Vilka aspekter anser fordldrarna och barnet
vara viktiga da barnet vardas inom den palliativa varden?”. Jag anser att jag fatt svar pa
dessa fragestillningar genom denna litteraturstudie. I alla de forskningar som anvénts i
detta arbete har fordldrarna uppgett att de i det stora hela varit ndjda med séttet de blivit
bemotta pa. I vissa forskningar kunde man 1dsa om enskilda fall dér fordldrarna blivit
bemotta pé ett sétt de inte uppskattade. Genom att gora denna studie har jag kommit fram
till flera faktorer som foréldrarna anser vara viktiga dé barnet vardas inom palliativ vard.
Dessa faktorer har diskuterats och reflekterats till teorin i under rubriken “resultat” i detta

arbete.

8.1 Slutsats

I de artiklar som anvénts i detta arbete kan man lisa att fordldrarna varit ndjda med det
bemdtande de upplevt d& deras barn vardats inom den palliativa varden. Fordldrarna
upplevde situationer dir vérdarna i det multiprofessionella teamet inte kédnde till
vérdplanen som negativt. I artiklarna uppkommer att god kommunikation &r, enligt
fordldrarna, den viktigaste aspekten da deras barn vardas inom den palliativa védrden.
Kommunikationen skall préglas av drlighet, 6ppenhet och ge rum for hopp. Ifall vardaren

gav nyheter pa ett sitt som de upplevde negativ pdverkade det deras syn pd véarden
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negativt. Resultaten i detta arbete dr enhetliga med de resultat forskare fatt i tidigare

forskningar.

8.2 Kritisk granskning

Innan jag skrev detta arbete hade jag ingen forhandskunskap inom dmnet. Detta betyder

att jag inte kunnat basera arbetets resultat pd forhandskunskap.

Detta arbete dr en kvalitativ litteraturstudie vilket passade dmnet och arbetet vil. Det har
forskats mycket inom detta &mne och det fanns en hel del forskningar. Jag hade dock inte
mdjlighet att komma &t de flesta forskningarna eftersom de inte gick att dppna i de

databaser jag hade tillgang till.

En storre forskning med ett storre sampel kan vara palitligare 4n en med fa deltagare
(Karolinska institutet 2018). Ménga artiklar som publicerats inom detta omréde har ett
lagt sampel vilket beror pa flera faktorer. Ifall fordldrarna hade en god relation till likaren
blev de oftare medbjudna i studien medan ldkare mera sillan bjod med familjer till studien
ifall denna ansdg dem vara for sarbara. (Crocker m.fl. 2015) Tillforlitligheten av detta
arbete paverkas av de anvénda artiklarnas laga sampel. Tillforlitligheten paverkas dven
av att litteraturstudier anvénts. Litteraturstudier dr tolkningar utan maétresultat, vilket

innebadr att det 1 detta arbete gors tolkningar pé tolkningar.

I borjan att detta arbete beskriver jag skillnaderna mellan terminalvéard och palliativ vard.
I artiklarna som anvints i detta arbete sirskiljas dessa termer inte och jag talar i arbetet
utgéende om palliativ vard. I artiklarna verkar det som om palliativ vard anvénds som ett

paraplybegrepp dé det kommer till den hér sorten av vard.

Under rubriken “Datainsamling” har jag beskrivit inklusionskriterierna for detta arbete.
Jag ndmner dér att endast artiklar som publicerats mellan aren 2008 till 2018 blivit
inkluderade 1 arbetet. Trots det valde jag att inkludera Kirsi Sirkids artikel End-of-Life
Care of Children with Cancer fran ar 2000 eftersom det var den dnda forskning gjord i
Finland jag kunde hitta. Jag ansdg att det var viktigt att ha med en artikel gjord i Finland

eftersom sjukvarden ser olika ut i olika delar av vérlden. De resultat som Sirkid kommit
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fram till i sen undersokning &r enhetliga med de 6vriga artiklarna vilket gjorde att jag

ansdg att denna artikel kan inkluderas.

8.3 Etiska aspekter

Etik handlar om vad som é&r ritt och fel i frdga om vdrderingar, ideal och principer. Etiken
hjélper minniskan att reflektera over sitt och andras handlande. Inom hélso- och
sjukvirden finns det gemensamma virderingar som handlar om att respektera
ménniskovirdet, respektera individens sjdlvbestimmanderitt, skydda ménniskolivet och
hélsofrdmjande insatser. Véarden skall grunda sig pa forskning i klinisk erfarenhet.
Oménsklig behandling &r i sin tur forbjudet inom vérden. (ETENE 2002)

Da man skriver ett arbete dr det viktigt att ta vissa etiska aspekter i beakta. Fusk och
ohederligheter fir inte forekomma i arbetet. D& man véljer artiklar for arbetet skall man
se till att dessa artiklar blivit godkédnda av etiska kommittén, att man redovisar alla artiklar
som ingdr i arbetet samt att man presenterar bade artiklar som stdder och inte stoder

arbetet. (Forsberg & Wengstrom 2015 s. 59)

Detta arbete och de artiklar som anvénts i detta arbete &r alla utforda enligt god etik. De
flesta artiklarna som anvints dr godkinda enligt den etiska kommittén. Nagra artiklar har
blivit valda till arbetet trots att det inte med sékerhet gar att séga att de &r peer reviewed”.
Dessa artiklar har ldsts igenom vildigt noggrant och de har kvalitetsgranskats i enlighet
med Karolinska institutets riktlinjer (jfr. Karolinska institutet 2018). Alla de artiklar som
anvints till arbetet har liknande resultat och det finns inte ndgon som motséger sig de

andra. Det hér beror pa att det inte gick att hitta artiklar som hade ett annat resultat.

Detta arbete har skrivits i enlighet med Yrkeshogskolan Arcadas ”God vetenskaplig
praxis i studier vid Arcada” (jfr. Arcada).

8.4 Arbetslivsrelevans och forslag till fortsatt forskning

Det har skrivits och forskats mycket angdende detta viktiga &mne. Bemotande och hur
man behandlar en patient dr viktigt i alla vardsituationer men jag anser det vara speciellt

viktigt d& det handlar om att bemdta ett barn i terminalvird och barnets familj eftersom
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ett barns dod dr en vildigt traumatisk hdndelse. Dessutom maéste vardaren tédnka pa hur
denna skall bemdta det minderdriga barnet samtidigt som denna skall bemoéta och stoda

fordldrarna och eventuella syskon.

Mitt forslag till fortsatt forskning kunde vara att fokusera pd hur nigon annan
familjemedlem kénner att denna blir bemétt da ett barn behandlas i terminalvard. Detta
kunde t.ex. vara en mor- eller farfordlder eller att fokusera endast péd ett syskons

upplevelser.

Detta har varit ett intressant och tungt dmne att skriva om. Da jag last tidigare forskningar
har jag varit glad over att det verkar som om bemdtandet av denna malgrupp varit véildigt
bra och jag har inte hittat en enda forskning dér det framkommit att ndgon ként att den
blivit behandlad pa ett déligt sétt. Jag har lart mig mycket angdende dmnet och kommer i

fortsdttningen att djupare fundera pa hur jag bemdéter patienter var jag én arbetar.
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BILAGA 3

Artiklarnas kvalitetsgranskning

Fragestdllningar for en artikels kvalitetsgranskning (Karolinska institutet 2018)
e Relevans: Stimmer artikeln 6verens med din fragestéllning?

e Aktualiteter: Ar informationen i artikeln fortfarande aktuell? Finns det nyare artiklar att anviinda sig av (max 5 eller 10 &r ir vanliga
gransdragningar)?

e Studiepopulationen: Studeras den grupp som du ér intresserad av att undersoka?

e Studietyp: Vilken typ av studie dr det? Vilken metod har anvénts?

e Studiestorlek: Hur stor dr studien? Ett storre sampel ger ett mera pélitligt resultat

e Studie kvaliteten: Ar studien vilgjord och tydligt beskriven?
e Centrala artiklar: Verkar artikeln vara central inom dmnesomradet?

o Tidskriften: I vilken tidskrift har artikeln publicerats? Ar det en vilrenommerad tidskrift inom omradet? Vem ger ut tidskriften?

BILAGA 4

Innehallsanalys



5 steg till att utfora en innehallsanalys

1.

A

Lis igenom texten flera gdnger

Koda texten

Gruppera koderna i kategorier

Kategorisera kategorierna i teman om mdojligt

Tolka och diskutera resultatet



