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Foraldrars erfarenheter av att leva med ett barn som
vardas palliativt - En litteraturstudie

Abstrakt

Bakgrund: Palliativ vard omfattar ett helhetsperspektiv med fokus pa symtomlindring
och livskvalitet, och inom pediatrisk vard integreras den ofta tidigt i sjukdomsfoérloppet.
Detta medfor att foraldrar far en central och kravande roll i barnets vard samtidigt som

behovet av kontinuerligt och familjecentrerat stod fran varden blir tydligt.

Syftet: Syftet med studien ar att belysa foraldrars erfarenhet av att leva med ett barn som

vardas palliativt.

Metod: En litteraturstudie baserad pa atta kvalitativa studier. Databassokning
genomfordes i Cinahl och PubMed. Analysen genomfordes med hjalp av Fribergs

femstegsmodell.

Resultat: Analysen resulterade i tre huvudkategorier. Dessa kategorier var: “Emotionella
erfarenheter”, “Paverkan pa familj och stravan efter ett normalt vardagsliv” och

“Foraldrarollen i relation till stod och kommunikation i varden”.

Konklusion: Att vara foralder till ett barn som vardas palliativt innebar en omtumlande
livssituation dar vardagen praglas av standigt ansvar, emotionell belastning och
omfattande omvardnadsuppgifter. Badde praktiskt och emotionellt stod fran vardpersonal
ar avgorande for att de ska kunna hantera situationen. En trygg relation, kontinuitet och
ett familjecentrerat arbetssitt ar centralt for att mota familjens behov. Vidare forskning

behovs for att utveckla stodet ytterligare.

Nyckelord: Erfarenhet, Foraldrar, Palliativ vard, Pediatrik.



Parents’ experiences of living with a child receiving
palliative care - A literature review

Abstract

Background: Palliative care takes a holistic approach focused on symptom relief and
quality of life, and in pediatric care it is often introduced early in the course of the illness.
This results in parents taking on a central and demanding role in their child's care, while
the need for continuous and family centered support from healthcare professionals

becomes clear.

Aim: The aim of this study is to explore parent’s experiences of living with a child

receiving palliative care.

Methods: A literature review based on eight qualitative studies. Database searches were
conducted in Cinahl and PubMed. The analysis was performed using Friberg”s five-step

model.

Results: The analysis resulted in three main categories. The categories were: “Emotional
experiences”, “The impact on family life and the striving for normality”, “The parental role

in relation to support and communication within healthcare”.

Conclusion: Being the parent of a child receiving palliative care involves a life-altering
situation where daily life is characterized by constant responsibility, emotional strain and
extensive caregiving tasks. Both practical and emotional support from healthcare
professionals are essential to enable parents to manage the situation. A secure
relationship, continuity, and a family centered approach are central to meeting the family’s

needs. Further research is needed to develop and improve support.

Keywords: Experience, Parents, Palliative care, Pediatrics.
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Bakgrund

Palliativ vard
Forsta definitionen om palliativ vard av WHO (1990) fokuserade framst pa cancer som
diagnos. Med tiden har tankesattet andrats och i den reviderade versionen omfattas nu av

alla diagnoser, aven om cancer fortfarande ar den vanligaste (Strang, P., 2012).

Definitionen av palliativ vard enligt WHO betonar att varden inte lingre ar botande, utan
istallet fokuserar pa symtomlindring och att framja livskvalitet hos patienter i livets
slutskede. Detta styrks aven med Socialstyrelsens (2013) definition av palliativ vard.
Denna vardform kraver ett forhallningssatt dar tidig diagnostisering och helhetssyn dar de
fyra dimensionerna, fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov tillgodoses (WHO,
1990). Palliativ vard innebar inte att behandlingen avbryts, utan fokus skiftar till
livsforlangande och forebyggande insatser som syftar till att 6ka patientens valbefinnande

och livskvalitet (Strang, 2012, s. 31).

Den palliativa varden delas ofta upp i tva faser, en tidig fas och en sen fas. Tidigare lag
fokus framst pa doendefasen, medan idag betonas vikten av att paborja palliativ vard
redan i ett tidigt skede i sjukdomsforloppet (Socialstyrelsen, 2013). Den tidiga palliativa
fasen inleds ofta i samband med att patienten diagnostiseras eller befinner sig i ett tidigt
sjukdomsstadium. Fasens innehall varierar och utgar fran sjukdomens karaktiar samt
patientens och familjens situation och behov. Forlangande av patientens liv a&r huvudfokus
i det tidiga skedet. Nar livsforlangande behandling inte langre dr majlig 6vergér den
palliativa varden till den sena fasen. Fokus ligger pa att ge patienten en bra livskvalitet,
symtomlindring och trygghet for att patienten ska fa en vardig sista tid i livet

(Socialstyrelsen, 2013).

Inom palliativ vard finns det fyra centrala hornstenar utformade av WHO, som ska
anvandas som ett arbetsredskap i den svenska varden. Dessa hornstenar innefattar
symtomlindring, teamsamverkan, kommunikation och relation samt narstadendestod.
Tillsammans utgor dessa hornstenar en helhetsmodell som syftar till att framja livskvalitet
samt mota den totala smartan och de fyra dimensionerna av behov hos bade patienten och

nirstdende (Nilsson & Ohlen, 2025, s. 121).



Palliativ vard i pediatrisk kontext

Den palliativa varden associeras oftast med den vard som ges vid livets slutskede.

Inom pediatrisk vard implementeras palliativ vard redan vid diagnos av en livshotande
eller livsbegransande sjukdom. Detta utgor en central skillnad jamfort med palliativ vard
for vuxna, dar varden oftast introduceras i ett senare skede av sjukdomen. Pediatrisk
palliativ vard kan darfor paga under en mycket varierande tidsperiod - fran nagra dagar till
flera ar (Delamere et al., 2024). Den pediatriska palliativa vardens syfte ar dock valdigt lik
den vuxna palliativa varden och handlar om att lindra lidande, frimja livskvalitet samt
underlatta lakning (Levine et al., 2016). Vid palliativ vard av barn kan det dven initieras
innan barnet ar fott, detta kallas da prenatal palliativ vard. Det finns fem tillstand hos barn
som omfattas av palliativ vard av barn. Dessa inkluderar: livshotande tillstand dar botande
behandling kan vara mojlig men aven kan misslyckas, tillstdnd dar for tidig dod ar
oundviklig, men intensiv behandling kan forlanga livet, progressiva tillstind utan botande
behandling, irreversibla men icke-progressiva tillstind med svar funktionsnedsattning
samt situationer i den prenatala fasen da barnet forvintas leva endast nagra timmar eller
dagar. De vanligaste dédsorsakerna hos barn kopplat till dessa tillstand ar relaterade till
missbildningar, perinatala tillstdnd, olyckor samt maligna och neurologiska sjukdomar
(Kreicbergs & Lovgren, 2024, s. 443-444). Inom den pediatriska palliativa varden ingar
aven barn med diagnoser som potentiellt kan botas, eftersom dessa barn kan vara i behov
av palliativa insatser under perioder da symtomlindring ar sarskilt betydelsefullt
(Kreicbergs & Lovgren, 2024, s. 444). Erfarenheter visar att tidig integrering av palliativ
vard kan ge en tydlig positiv effekt genom att erbjuda optimal symtomlindring och
forbattrat valbefinnande (Levine et al., 2017). Det ar viktigt att betona att palliativ vard av
barn inte innebar att man avstar fran vard, utan att vardens fokus forskjuts fran botande
behandling till att fraimja livskvalitet, lindra lidande och ge ett kontinuerligt stod till barnet
och dess familj. Malet ar att mojliggora ett sa gott liv som mojligt under den tid barnet

lever, vilket i manga fall kan striacka sig over flera ar (Kreicbergs & Lovgren, 2024, s.

443-444).

Vid palliativ vard av barn ar det viktigt att man foljer de fyra hornstenarna som ar
symtomlindring, kommunikation och relation, niarstdendestod och teamarbete. Vid
symtomlindring vid pediatrisk palliativ vard ar det vanligt att vardpersonal eller foraldrar
bedomer barnets lidande istéallet for att barnen sjalv skattar sina symtom. Det ar emellertid
viktigt att sd 1angt det 4r mojligt 1ata barnen anvianda sina egna skattningsinstrument.
Forskning visar att fordldrarna ofta skattar sina barns lidande hogre dn vad barnen sjilva

gor. Darfor ar det viktigt att uppmarksamma och inkludera barnets egna perspektiv genom
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hela processen (Kreicbergs & Lovgren, 2024, s. 445). Att viga samtala och skapa en trygg
relation ar av stor vikt i den pediatriska palliativa varden. Det ar viktigt att man etablerar
en god relation med bade barnet och fordldrar, det skapar en miljo dar existentiella fragor
kan lyftas, dar man far satta ord pa sin oro och radsla. Att viga ge arliga svar och prata
med barn om doden kan vara komplext, men det ar betydelsefullt att sa 1angt det ar mojligt
att kommunicera med barnet om vad som hiander (Kreicbergs & Lovgren, 2024, s.
446-448). 1 en artikel av Mcpoland et al (2023) visar det pa att ménga barn har en
medvetenhet om sin situation och sin dod, vilket understryker vikten av att inkludera
barnets perspektiv i varden. Pediatrisk palliativ vard kraver ofta redan fran borjan ett team
bestaende av flera olika specialiteter for att mojliggora arbetet med vardens hornstenar.
Till skillnad fran den palliativa varden for vuxna inkluderar det pediatriska teamet inte
enbart de multiprofessionella vardyrkena, utan dven en bred grupp med andra
professioner sasom pedagoger, lekterapeut, vairdhundar och sjukhusclowner. Dessa
kompletterande yrkesgrupper ar av stor vikt for barnets vialbefinnande och bidrar till en

god helhetsvard (Kreicbergs & Lovgren, 2024, s. 452).

Foraldrars roll i barnets vard

Att varda ett barn i behov av palliativ vard innebar stora utmaningar. Foraldrar behover
ofta omprioritera och balansera privatliv, yrkesliv och familjeliv da de i ménga fall blir

barnets huvudsakliga vardgivare (Brouwer et al., 2024).

Foraldrarnas upplevelse av delaktighet i barnets vard ar av central betydelse, eftersom
delaktigheten mojliggor forstaelse for sjukdomsforloppet och bidrar till en stiarkt kénsla av
kontroll. Foraldrarna intar samtidigt en sa kallad dubbel roll, de forviantas bade
uppratthalla sin primara foraldraroll och hantera sina egna kianslomassiga reaktioner for
att kunna stodja barnet i vard- och behandlingsrelaterade uppgifter (Bergius & Castor &

Hansson, 2024, s. 438).

Foraldrar som vardar ett barn i palliativ vard kan uppleva en stark kidnsla av ensamhet och
att inte bli forstadd av omgivningen. Det kan vara svart att ge utrymme at sina egna
kanslor, och att hitta sammanhang dar relationer far handla om nagot mer dn barnets
sjukdom (Brouwer et al., 2024). Foraldrar kan behova konfrontera och hantera den
forstaende forlusten av sitt barn (Brouwer et al., 2024). Aven om detta innefattar en stor
omstillning ar fordldrarnas huvudfokus fortsatt att uppratthalla ett sd normalt familjeliv

som mojligt och sakerstalla att barnet kanner sig alskat (Kreicbergs & Lovgren, 2024, s.

448).



Perspektiv utifran omvardnad och sjukskoterskan

Omvardnad lagger grunden till en bra palliativ vard och har har sjukskoéterskor en viktig
roll och ett stort ansvar. Sjukskoterskor som arbetar inom detta omrade mots ofta av svara
och emotionellt kravande situationer, samtidigt som det ar ett meningsfullt och givande
arbete (Budak & Kaatsiz, 2025). WHO (1990) beskriver att sjukskoterskans medicinska
och omvardnadsmaéssiga ansvar inom pediatrisk vard omfattar bland annat
informationsgivning, utbildning, rddgivning, smartskattning, kontroller och
lakemedelsadministration. Rollen innefattar dock betydligt mer an de kliniska uppgifterna.
Relationellt arbete, emotionella aspekter och etiska 6verviaganden ar centrala delar av
sjukskoterskans ansvar. Sjukskoterskan ar ofta den i det interprofessionella teamet som
befinner sig narmast barnet och familjen och har darmed mojlighet att skapa
fortroendefulla relationer. Samtidigt beskriver manga sjukskoterskor att de kanner sig
otillrackliga och oférberedda pa hur de ska stodja barnets familj vilket kan leda till
upplevelser av skuld, stress och frustration. Studiens resultat belyser dven de
kvalifikationer sjukskoterskorna behover for att kunna tillgodose familjens behov, s som
god kommunikationsférmaga, talmodighet och formaga att skapa fortroende samt
kontinuitet i vardkontakten. Brister inom dessa omraden, liksom otillracklig utbildning,

kan leda till otillracklig och forsvarad omvardnad (Budak & Kaatsiz, 2025).

Motiv for studien

Vid palliativ vard av barn ar det avgorande att bade barnet och familjen far stod. Foraldrar
bar ett stort ansvar och tvingas hantera en komplex livssituation, dar de samtidigt ska fa
vardagen att fungera, att hélla fast vid livet, slappa taget och successivt ndrma sig sitt barns
dod. Denna process ar oftast dynamisk och praglas av stora emotionella, praktiska och
existentiella utmaningar. For att varden ska erbjuda ett sa bra stod som mojligt ar det
viktigt att fysiskt, psykiskt, socialt och existentiellt stod uppfylls. For att detta ska vara
mojligt for sjukskoterskor finns ett behov av att sammanstilla foraldrars erfarenheter av
att ha ett barn som vardas palliativt. Genom att belysa dessa erfarenheter kan vi moéjliggora
en djupare forstaelse, vilket kan bidra till att utveckla och forbattra sjukskoterskans

bemotande, stodinsatser samt kunskapsunderlag.

Syfte
Syftet med litteraturstudien ar att belysa foraldrars erfarenheter av att leva med ett barn

som véardas palliativt.



Metod

Denna litteraturstudie bygger pa empiriska studier med kvalitativ design. Nedan redogors
for definitioner samt hur sokstrategier, urval, analysmetoder och forskningsetiska

overviaganden har hanterats.

Sokmetoder

For att besvara syftet har kvalitativ forskning anvants. Med kvalitativ forskning anses
forskningen utga ifran att forstd manniskors erfarenheter, tankar och kianslor. Med den
kvalitativa forskningen forsoker man fa en djupare forstaelse av ett fenomen (Olsson &
Sorensen, 2008, s. 65). Forfattarna har darfor valt en kvalitativ forskningsdesign for att

kunna beskriva foraldrars erfarenhet av att ha ett barn som vardas palliativt.

I denna litteraturstudie har tva olika databaser anviants, PubMed samt Cinahl. PubMed ar
en databas som har medicinsk inriktning och Cinahl fokuserar pa omvardnad (Hellberg &
Karlsson, 2023, s. 87-88). For att 6versitta och hitta viktiga medicinska termer har svensk
MeSH anvants, viktiga Mesh termer som anvants ar parents och palliative care. For att
undvika kvantitativa sokningar har forfattarna aven gjort fria sokningar sasom qualitative
study. I samtliga sokningar har booleska sokningsmetoder anvants for att kombinera
sokord samt for att fa mer traffsikra resultat (Hellberg & Karlsson, 2023, s. 94). I
sokningarna har kommandot AND anvants som innebar att samtliga sokord man skriver in
maéste finnas med i traffarna (Hellberg & Karlsson, 2023, s. 94). For att sakerstilla att det
ar av vetenskaplig kvalitet anvandes filtret peer-reviewed i sokningarna for att endast visa
artiklar granskade av forskare inom samma omrade (Hellberg & Karlsson, 2023, s. 88).
Nir en artikel med resultat som svarade bra mot studiens syfte, identifierades granskades
artikelns keywords samt rubrik for att bestimma om det fanns ytterligare begrepp som

kunde anvindas for att utveckla sokningen. Se aktuella sokstrangar och filter i bilaga 1.

Urval

Utifran de litteratursokningar forfattarna utfort, har atta resultatartiklar valts ut som
ansags vara lampliga for litteraturstudien. Forfattarna har utgatt fran de inklusions- och
exklusionskriterier som formulerats i enlighet med studiens syfte. Inklusionskriterier

anger vilka krav artiklar maste uppfylla for att inkluderas i litteraturstudien, medan



exklusionskriterier beskriver vilka faktorer som gor att material inte tas med. Dessa
kriterier anvands for att sakerstalla att det insamlade materialet ar relevant och svarar mot

studiens syfte (Kjellstrom, 2023, s. 315).

Samtliga studier som anviands ar empiriska, skrivna pa engelska samt kvalitativa i form av
intervjuer. Deltagarna var foraldrar, bAde mammor och pappor, till barn mellan 0-18 ar
som vardas palliativt. Artiklar som inneholl perspektiv frdn andra narstaende eller fran
vardpersonal exkluderades. Ett ytterligare exklusionskriterium var att barnet redan avlidit

vid tidpunkten for intervjuerna. Se aktuella inklusions- och exklusionskriterier i bilaga 2.

Att lasa titlarna pa artiklarna i de genomforda sokningarna var forsta steget i
urvalsprocessen. Titlarna ger en forsta indikation pa materialets relevans, ledtradar om
vad som finns i texten, samt mojliggor tidig bortsortering av artiklar som inte ar
intressanta for studiens syfte (Olsson, 2021, s. 313). Amnesord, eller nyckelord som ofta
finns beskrivna i abstraktet, kan vara anvandbara for att fa en bra uppfattning om artikelns
innehall samt vara till hjalp for eventuella nya sokningar. Vidare ar artikelns abstrakt bra
for att fA en sammanfattning om studiens syfte, metod, resultat och slutsats (Ostlundh,
2022, s. 101). Nar detta forsta urval ar genomfort, ska de utvalda artiklarna lasas igenom
och kvalitetsgranskas for att bedoma om de ar lampliga for litteraturstudien. Att kritiskt
granska en artikel innebar enligt Beck & Polit (2021, s. 48) att en bedomning gors av
forskarens beslut, samt resultatens giltighet och relevans. For att kvalitetsgranska
resultatartiklarna har bedomningsmallarna for kvalitativa studier av Olsson och Sorensen
(2021 s. 290-291) anvants, samt med stod av Ericson-Lidmans (2016) dokument “centrala
fragor att stélla vid kvalitetsgranskning av empiriska studier”. Samtliga artiklar poangsatts
och det resulterade i god kvalitet (grad I >80%) pa alla forutom en, denna fick medel

kvalitet (grad II >70%). Alla studier var darmed lampliga att anvianda (se bilaga 3).

Analys

Analysen av datamaterialet har genomforts utifran Fribergs (2023, s. 193) femstegsmodell.
De atta inkluderade artiklarna lastes inledningsvis igenom i sin helhet upprepade ganger
av forfattarna for att fa en helhetsforstaelse av innehallet. I steg tvd sammanfattades
artiklarnas resultat som ar relevanta for studiens syfte, samt skapades en oversiktstabell
med de centrala delarna for att fa en 6verblick och struktur av materialet. I det tredje
steget granskades innehallet, samt identifierades likheter och skillnader for att kunna

analysera resultatet. Fynd med liknande innehall grupperades, firgmarkerades och
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liknande innehall bildade preliminara underkategorier. I det fjarde steget jamfordes
kategorierna utifran innehéll och innebord. Utifran dessa bildades studiens
huvudkategorier och underkategorier, dessa skapade rubrikerna som ska anvandas i
resultatavsnittet. Forfattarna fick fram 3 huvudkategorier och 6 underkategorier (se tabell
1). Det femte och sista steget innebar att forfattarna diskuterade, granskade och
verifierades kategoriernas innehall genom att ga tillbaka till originalartiklarna for att

sakerstilla resultatet och fa en helhetsforstaelse (Friberg, 2023, s. 193-197).

Forskningsetik

Forskningsetikens mal ar att sakerstalla att forskning inte bara ar vetenskapligt bra utan
ocksa etiskt forsvarbar. Det handlar om att sdkerstilla att forskning bedrivs pa ett siatt som
skyddar manniskors vardighet och rattigheter och forhindrar att de utnyttjas, saras eller
skadas. I forskning som avser manniskor maste forskaren efterfolja lagen om etikprovning
(Kjellstrom, 2023, s. 61-64). Syftet med lagen om etikprovning av forskning som avser
manniskor ar att skydda den enskilda individen och att uppratthalla respekten for
manniskovardet inom forskning (SFS 2003:460). Inom forskningsetiken har forskare en
skyldighet att informera deltagaren om studiens syfte, genomforande och eventuella risker,
samt att deltagandet ar frivilligt och kan avbrytas nar som helst. Helsingforsdeklarationen
ar den mest inflytelserika etiska kod bland alla riktlinjer for medicinsk klinisk forskning.
Deklarationen ar grundad av World Medical Association (WMA) och det ar en etisk kod for
hur forskning pa manniskor ska bedrivas (Kjellstrom, 2023, s. 61-66). Samtliga
inkluderade studier uppgav att de hade godkénts av en etisk kommitté. Daremot varierade
graden av redovisning av informerat samtycke och information till deltagarna, i ndgra

artiklar framgick det inte tydligt vilken information deltagarna hade erhallit.



Resultat

Resultatet baseras pa atta empiriska vetenskapliga artiklar av kvalitativ design. Samtliga
studier anvande individuella intervjuer som datainsamlingsmetod, med syftet att fanga
foraldrars erfarenhet av att leva med ett barn som vardas palliativt. Sammanlagt
intervjuades 195 foraldrar, varav 132 modrar och 63 fiader. Foraldrarna som deltog i
studierna hade ett aldersspann pa 20-50 ar, samt hade ett barn mellan 0-18 som vardas
palliativt. Studierna var geografiskt spridda och genomforda i Jordanien, Turkiet, Norge,
Kina, Irland och Nederlanderna. Analysen av materialet resulterade i tre 6vergripande

kategorier och sex underkategorier (se tabell 1).

Tabell 1. Resultatoversikt

Huvudkategorier Underkategorier

Emotionella erfarenheter hos foraldrar Kénslor av radsla, oro och sorg.

Acceptans och strategier for att hantera

situationen
Péaverkan pa familj och stravan efter ett normalt Familjerelationer och social isolering.
vardagsliv
Ett meningsfullt familjeliv praglat av
normalitet.
Foraldrarollen i relation till stod och Ansvar for barnets omvardnad och delaktighet
kommunikation i varden i svara vardbeslut.

Fortroende for vardpersonal och behovet av
tydlig, kontinuerlig kommunikation.




Emotionella erfarenheter hos foraldrar

Litteraturstudien visar att foraldrar till barn i palliativ vard genomgar en stor emotionell
belastning. Kanslor av radsla, sorg och dngest ar aterkommande och forandras i takt med
sjukdomens progression. For att hantera den svéara situationen utvecklar manga foraldrar

olika hanteringsstrategier for att skapa ett nytt normalt.

Kanslor av radsla, oro och sorg

Foraldrar beskriver att sorg, radsla och angest ar vanliga kanslor nar deras barn vardas
palliativt (Karakul et al., 2022). Nar barnets allvarliga sjukdom blir tydlig konfronteras
foraldrarna med barnets sarbarhet och med insikten om att barnet kan komma att avlida
(Verberne et al., 2019). Denna medvetenhet vacker starka kanslor av dngest och sorg, vilka
kan kvarsta oberoende av sjukdomens fas eller forvantad livslangd. Vid forsamring i
barnets tillstand, eller nar information ges om sjukdomens progression, intensifieras ofta

foraldrars oro ytterligare (Verberne et al., 2019).

For att hantera radslan beskriver foraldrar hur de blir mer uppmiarksamma pa barnets
symtom och forsoker skydda barnet fran potentiella risker. Samtidigt stravar de efter att
sakerstilla den basta mojliga varden till sitt barn (Verberne et al., 2019). Utover hotet om
att forlora barnet uttrycker foraldrar ocksa en sorg kopplad till barnets forsaimrade
funktioner och begransningar i vardagen, sa som oférmagan att ga i skolan, dta
sjalvstandigt eller att kunna kommunicera som tidigare (Verberne et al., 2019). Att se
andra barn uppna utvecklingsméassiga milstolpar upplevs som sarskilt smartsamt och kan
trigga en ny vag av sorg (Price et al., 2022). Foraldrar beskriver dven hur deras egna
livsmal och drommar oftast maste sattas at sidan, sdsom karriir, sociala relationer och
fritidsaktiviteter, eftersom fokus helt behover riktas mot barnets vard (Verberne et al.,

2019). Detta upplevs som ytterligare en kalla till forlust och sorg (Verberne et al., 2019).

Acceptans och strategier for att hantera situationen

Att acceptera sjukdomens progression och att barnet nu behéver palliativ vard slar hart
mot manga foraldrar, sarskilt under den tidiga fasen da allt fortfarande ar nytt och svart att
ta in (Ayyildiz et al., 2022). Méanga foraldrar beskriver att deras tillvaro rasar samman och
att beskedet utloser chock och fortvivlan. Vissa foraldrar upplever att de aldrig riktigt

lyckas acceptera barnets tillstdnd och att kdnslorna blir sa 6vervialdigande, att professionell
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hjalp kravs for att de ska orka hantera situationen. Stod fran partner, familj och vinner
framhalls som viktig for att kunna bara den emotionella belastningen (Ayyildiz et al.,
2022). Tankar som “varfor vi?” ar aterkommande och bidrar till svarigheter att hitta
fungerande copingstrategier for att kunna anpassa sig till det nya livet (Price et al., 2022).
Nir den forsta chocken och den akuta sorgen gradvis avtar, beskriver en del foraldrar hur
de langsamt borjat acceptera situationen och att de da inser att det enda mojliga ar att

forsoka ga vidare och blicka framat (Price et al., 2022).

En central copingstrategi som framkommer ar hur fordldrarnas stravan att skapa en kiansla
av normalitet i en tillvaro préaglad av osakerhet (Price et al., 2022). Genom att fokusera pa
tiden tillsammans med barnet och skapa meningsfulla stunder forsoker manga
uppratthélla en vardag som liknar det de hade tidigare. Flera uttrycker en stark onskan att
fa vara “en vanlig mamma” (Price et al., 2022). Att skapa ett “nytt normalt” blev fér manga
en nodvandig anpassning vilket innebar att forandra sina prioriteringar och justera
livsplaner. Detta upplevdes ofta som anstrangande och kravde betydande uppoffringar
(Verberne et al., 2019). Samtidigt kunde barnets styrka, stod frdn omgivningen och
positiva erfarenheter av foraldrarollen underlitta processen. Forandringar i barnets
tillstand, utveckling och familjens ekonomiska forutsattningar bidrog dock i nya
utmaningar for foraldrarna, vilket gor att acceptansen inte ar ett permanent tillstind utan

varierar under processens gang (Verberne et al., 2019).

Tanken pa att forlora sitt barn innebar att manga foraldrar hade starka och 6vervildigande
kanslor, men for att de skulle kunna fortsatta fungera i vardagen behovde manga av dessa
kanslor tryckas bort (Verberne et al., 2019). Strategin innebar inte att forneka kanslorna,
utan att halla tankarna pa avstand si att orken fanns kvar for att fokusera pa nuet
(Verberne et al., 2019). Denna strategi ar dock svar att uppréatthélla i perioder da
progressionen av sjukdomen forsamras och sarskilt i livets slutskede (Verberne et al.,
2019). Att forsoka uppratthalla positiva tankar och hopp beskrivs anda som viktigt, da det
starker valbefinnandet och gor det mojligt for foraldrar att finnas dar for och ta hand om

sitt barn (Verberne et al., 2019).

Att soka stod fran andra runt om sig framstod som en viktig copingstrategi for manga
foraldrar under den palliativa processen (Verberne et al., 2019). Foraldrar upplevde stod
nar de kunde dela sina kianslor och erfarenheter med personer som lyssnade och
bekraftade situationen (Verberne et al., 2019). Partnern beskrevs ofta som den viktigaste
kallan till stod och kdnslomaissig hjilp (Verberne et al., 2019), men dven nira vanner,

familj och slaktingar nimndes (Karakul et al., 2022). Samtidigt beskrev manga foraldrar
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att de drog sig tillbaka fran sitt sociala liv, och endast umgicks med en mindre krets av
personer de litade pa (Karakul et al., 2022). Ut6ver det sociala stodet fran andra personer
sokte manga foraldrar dven trost i sin andlighet, religion och tro, exempelvis genom bon
(Ayyildiz et al., 2022). Distraktioner i form av arbete, studier, hobbyer eller fysiska
aktiviteter upplevdes ocksa som hjalpsamma strategier for att hantera den kanslomassiga

belastningen (Verberne et al., 2019).

Foraldrarna upplevde att de var huvudpersonen i barnets vard samt hade en god forstéaelse
for barnets behov och preferenser, och med detta utvecklade de en mer aktiv och
kontrollerande roll i varden av barnet (Ayyildiz et al., 2019). De tog storre ansvar och
organiserade varden pa ett satt som passade familjen bast, de tog dven aktiva beslut i
samrad med vardpersonal (Ayyildiz et al., 2019). Denna kontroll minskade kanslan av
maktloshet, men kunde dven innebira ett utmattande och kriavande arbete for dem

(Ayyildiz et al., 2019).

Paverkan pa familj och strivan efter ett normalt vardagsliv

Litteraturstudien visar att barnets sjukdom och det omfattande vardbehovet paverkar hela
familjens vardag och relationer. Sociala kontakter minskar och familjelivet kretsar ofta
kring barnets vard. Genom anpassningar forsoker foraldrar uppratthélla ett nytt normalt

och ett meningsfullt liv trots begransningar.

Familjerelationer och social isolering

Barnets sjukdom och omfattande vardbehov paverkar i hog grad foraldrarnas sociala liv
och relationer (Karakul et al., 2022). Manga beskriver hur kontakten med omviarlden
minskar, antingen genom att de kdnner sig utestangda fran sociala aktiviteter (Karakul et
al., 2022) eller genom att de sjdlva begransar umganget till en liten krets av palitliga
personer som kan ge stod (Verberne et al., 2019). Fokus pa det sjuka barnets vard innebar
ofta att andra familjemedlemmar sa som syskon, far mindre uppmarksamhet, vilket

paverkar familjerelationerna negativt (Brun et al., 2024)

Foraldrar beskriver att relationen till vinner oftast forandras eller minskar i omfattning.
Manga beskriver att omgivningen har svart att forstd komplexiteten i deras situation, detta

i sin tur leder till kianslor av isolering och brist pa stod (Price et al., 2022). Trots detta
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kunde gemenskapen med andra forildrar i liknande situationer ge emotionell lattnad,

eftersom de delade en 6msesidig forstaelse (Karakul et al., 2022).

Barnets vardbehov gor det svart for familjen att delta i spontana eller planerade aktiviteter,
da sadana ofta kraver noggrann planering och ibland maste stillas in pa grund av barnets
tillstind (Verberne et al., 2017). Detta begransar familjens mojligheter att uppratthélla
sociala kontakter och forstarker den sociala isoleringen, vilket i sin tur paverkar relationer

inom familjen och till 6vriga slaktingar (Verberne et al., 2017).

Ett meningsfullt familjeliv praglat av normalitet

Att forsoka leva ett sd normalt liv som mojligt i en stressfylld och oforutsagbara
livssituation ar centralt for foraldrarnas upplevelse av livskvalitet (Kittelsen et al., 2024).
Att uppratthalla ndgon form av normalitet beskrivs som viktig for att kunna ga vidare i
vardagen (Price et al., 2022), &ven om ménga samtidigt uttrycker sorg 6ver forlusten av det
liv familjen hade tidigare och insikten om att tillvaron aldrig kommer att dterga till det

normala (Price et al., 2022).

For manga foraldrar blir arbetet en viktig del av att skapa normalitet, eftersom de erbjuds
mojligheten till social interaktion och en stunds distraktion fran barnets sjukdom
(Kittelsen et al., 2024). Samtidigt innebar vardbehoven ofta att foraldrar tvingas minska
sin arbetstid eller helt lamna arbetslivet, vilket ytterligare paverkar kianslan av normalitet
och stabilitet (Price et al., 2022). Att etablera normalitet for barnet upplevs som sarskilt
betydelsefullt (Kittelsen et al., 2024). Genom att lata barnet delta i vardagliga aktiviteter
skapar struktur och en kinsla av meningsfullhet for hela familjen (Kittelsen et al., 2024).
Den vilbekanta hemmiljon beskrivs ocksa som central i denna striava. Trots narvaro av
vardpersonal och medicinsk utrustning kunde hemmet upplevas bade som en tryggare och

mer normal miljo dn sjukhuset (Price et al., 2022).

Samtidigt framhaller foraldrar att vardagen ofta ar psykiskt och fysiskt utmattande,
eftersom de forvintas ta ett omfattande ansvar i en situation som inte ar anpassad efter
deras behov (Price et al., 2022). Trots belastningen beskriver manga att de successivt
borjar acceptera den forandrade livssituationen genom att anpassa sina prioriteringar och
livsplaner efter barnets behov (Verberne et al., 2019). Dessa anpassningar innebar ofta
kanslomassiga uppoffringar men bidrar i langden till att skapa ett nytt slags normalt i

familjens vardag (Verberne et al., 2019).
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Foraldrarollen i relation till stod och kommunikation i varden

I litteraturstudien framkommer det att foraldrar har ett stort ansvar i beslut kring barnets
vard men att en osdkerhet oftast upplevs pa grund av begransad medicinsk kunskap och
forlitar sig helt pa vardpersonalens kompetens. Tydlig information och kommunikation
fran vardpersonal bidrar till en 6kad forstaelse, trygghet och delaktighet i
beslutsprocessen. Trots att det finns en stabil relation kan det omfattande ansvaret leda till

kanslor av oro, skuld och maktloshet.

Ansvar for barnets omvardnad och delaktighet i svara beslut

Aven om det ir forildrarnas ansvar att ta beslut om barnets vard, foredrog manga
foraldrar att 1agga det huvudsakliga beslutsfattandet pa lakare, da de upplevde att de sjdlva
saknade kunskap for att avgora vilka behandlingsalternativ som var lampligast och bast for
barnet (Atout et al., 2017). Foraldrarna uttryckte en stark tillit till vardpersonalens
kompetens och att de skulle ta ratt beslut (Atout et al., 2017). Vissa foraldrar upplevde
dock en kinsla av maktloshet pa grund av bristande kunskap (Liang et al., 2025) och
forsokte sjialva samla information om barnets tillstdnd for att kunna fora konstruktiva

samtal och vara mer delaktiga i beslutfattandet (Atout et al., 2017).

Vardpersonalens forklaringar och information om barnets tillstind och maéjliga
behandlingar, bidrog till att en del foraldrar upplevde 6kad forstaelse och lattare kunde
acceptera de rad som gavs (Liang et al., 2025). Beslutsfattandet innebar ofta att vaga olika
risker mot varandra, dar valen kunde beskrivas som antingen medicinska risker eller
sociala risker som begriansade barnets mojlighet att delta i aktiviteter (Verberne et al.,
2017). Den stora mangden beslut och det omfattade ansvaret ledde ofta till att foraldrar
kanner sig overvaldigade och tungt belastade (Verberne et al., 2017). Radsla for att fatta fel
beslut och den skuld som kunde f6lja bidrog vidare till att manga foraldrar valde att folja
lakarens rekommendationer (Atout et al., 2017). Beslutsfattandet paverkades dven av
familjens situation, kulturella varderingar och sociala forvantningar, vilket ibland skapade

ytterligare press att fatta specifika vardbeslut (Liang et al., 2025).

Fortroende for vardpersonal och behovet av tydlig kontinuerlig
kommunikation

Som tidigare ndmnt ar en fortroendefull och stodjande relation mellan foraldrar och

vardpersonal viktig for att foraldrar ska kunna kianna sig trygga i att ta beslut kring barnets
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vard (Liang et al., 2022). Nar vardpersonal var lattillgangliga och gav relevant och tydlig
information samt utbildning, upplevde fordaldrarna ett 6kat emotionellt stod samt gjorde
att de kande sig mer forberedda infor att ta hand om barnet (Karakul et al., 2022).
Foraldrarnas livskvalitet paverkades daremot negativt nir de inte kdnde sig horda eller
respekterade av vardpersonal (Brun et al., 2024). Att behéva kampa for att bli lyssnad pa
skapade frustration och kunde leda till att foraldrarna behovde ta en mer aktiv och
kravande roll i kontakten med varden och myndigheter. Detta kunde bidra till kdnslor av

frustration, ilska och utmattning (Brun et al., 2024).

Diskussion

Resultatdiskussion

Syftet med litteraturstudien var att belysa foraldrars erfarenheter av att leva med ett barn
som vardas palliativt. Resultatet som framkom bestod av tre huvudkategorier: emotionella
erfarenheter hos forialdrar, paverkan pa familj och striavan efter ett normalt vardagsliv och
foraldraansvar i relation till stod och kommunikation i vairden. Dessa diskuteras mot

relevant forskning samt Callista Roys adaptionsmodell.

Emotionella erfarenheter hos foraldrar

I litteraturstudiens resultat framkommer det att foraldrar till barn som vardas palliativt
upplever en omfattande belastning, dar mycket forandringar sker i takt med
sjukdomsforloppet. Angest, ridsla och oro beskrivs som centrala kinslor hos forildrarna.
Liknande resultat framkommer i en studie av Collins et al. (2020) dar foraldrar till barn i
palliativ vard uppvisade lagre livskvalitet samt en hogre belastning och psykisk stress
jamfort med andra foraldrar. I den studien uppfyllde narmare hélften av foraldrarna (47%)
i den studien uppfyllde kriterier for en eller flera diagnoser av stress, dngest eller

depression (Collins et al., 2020).

Vidare visar forskning att angest hos fordldrar ar oberoende av faktorer s som kon, alder,
utbildning och inkomst, vilket indikerar att den psykiska belastningen ar likartad hos bade
mammor och pappor oavsett socioekonomisk bakgrund (Toledano-Toledano & Moral de la

Rubia, 2018). Detta kan tyda pa att behovet av st6d ar universellt i denna patientgrupp.
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Sorg och riadsla ar centrala begrepp i litteraturstudiens resultat och beskrivs som vanligt
forekommande hos fordldrarna. Detta bekriftas av Kirakosyan et al. (2025), dar modrar
beskriver hur radslan och behovet att skydda sitt barn har en 6vergripande betydelse for
deras kianslomassiga erfarenheter. Detta medfor ofta uppoffringar dar det egna lidandet
behover prioriteras bort. De psykologiska, emotionella och fysiska utmaningarna som
foljer av barnets tillstand, bidrar till en forsvarad foraldraroll dar upplevelsen av
foraldraskapet varierar fran kéansla av kontinuitet till bristning (Kirakosyan et al., 2025).
Kanslor av otillracklighet ar vanligt forekommande, och hinder i form av bristande
resurser eller en upplevd oforméaga att lindra barnets lidande, kan bidra till en forsamrad

upplevelse av fordaldrarollen samt nedsatt sjalvkansla (Kirakosyan et al., 2025).

Litteraturstudien belyser dven olika copingstrategier som foraldrar anvander for att
hantera situationen och kunna vara narvarande for sitt barn. Dessa strategier innefattar
acceptans, stravan efter att skapa en kinsla av normalitet, att soka stod hos narstaende
eller professionellt, att uppratthélla kontroll 6ver barnets vard samt att undertrycka
kanslor. Kirakosyan et al. (2025) beskriver hur modrar anvander sig av dessa strategier pa
ett nyanserat sitt, dar uppratthallandet av en yttre stabilitet kan fungera for att skydda och
mojliggora omsorg till sitt barn. Acceptans av barnets prognos, trots dess tyngd, kan bidra
till att foraldrar blir mer narvarande, engagerade och aktiva i sitt barns vard (Kirakosyan et
al., 2025). Detta kan tyda pa att foraldrar i dessa situationer befinner sig i en balansgang
mellan att tillgodose barnets behov och att kunna hantera sina egna kanslor. Det belyser
vikten av att sjukskoterskan dven uppmarksammar foraldrars psykiska maende, inte
enbart fokusera pa barnet som ar i behov av vard. Genom att erbjuda emotionellt stéd och
ge mojlighet for foraldrarna att beratta om sina kanslor, kan sjukskoterskan bidra till att

hjalpa dem att hantera situationen.

Utifran Roy’s adaptionsmodell kan foraldrarnas kanslor och copingstrategier i samband
med barnets sjukdom och progression forstas. Modellen innebar att manniskor forsoker
anpassa sig till en ny situation eller forandring i livet (Wiklund Gustin & Lindwall, 2012, s.
223-230). I litteraturstudiens resultat kan detta kan ses hos foraldrarna som forsoker hitta
fungerande strategier for att hitta en balans i vardagen och sina kanslor. Foraldrarna
stravar efter att hitta en kansla av normalitet och kontroll 6ver barnets situation. Detta
understryker vikten av att sjukskoterskan identifierar vars i processen foraldrarna befinner

sig for att kunna erbjuda individanpassat stod.

I en interventionsstudie av Nogueira & Ribeiro (2025) undersoktes effekten av ett

psykologiskt stodprogram med fokus pa angest, stress och depression. Resultatet visade att
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deltagarna efter interventionen uppvisade minskad dngest och stress, och programmet
upplevdes som anvandbart och betydelsefullt for familjen (Nogueira & Ribeiro, 2025).
Detta tyder pa att riktade stodinsatser, bide med individuella och gruppbaserade samtal
med terapeutiska mal och psykologiska erfarenheter, kan ha en positiv effekt pa foraldrars
psykiska hilsa (Nogueira & Ribeiro, 2025). Psykologiskt stod bor ses som en central del av
omvardnaden av foraldrar till barn i palliativ vard, for att fraimja deras vilbefinnande och

stodja mojligheten till en mer fungerande vardag.

Paverkan pa familj och striavan efter ett normalt vardagsliv

Litteraturstudiens resultat visar att barnets sjukdom och omfattande vardbehov har en
stor paverkan pa hela familjen, dar sarskilt social isolering och striavan efter normalitet
framtrader som centrala aspekter. Foraldrar beskriver hur kontakten med omvarlden
minskar, som kan ses som en konsekvens av praktiska begransningar och en upplevelse av
att inte kanna sig forstddd av omgivningen. Detta ligger i linje med tidigare forskning som
visar att foraldrar upplever en kinsla av isolering bade fysiskt och emotionellt nar de blir
de huvud primaéra vardgivarna for sitt barn (Collins et al., 2016). Foraldrar beskriver att
gemenskap med andra foraldrar i liknande situationer bidrog med en okad kansla av
trygghet och emotionellt stod. Samtidigt visar andra studier att det, trots att
vanskapsrelationer oftast uppstar mellan familjer i liknande livssituationer, finns det en
aterhallsamhet i att dela egna svarigheter, da foraldrar ar medvetna om att det andra
familjerna ocksa bar pa egna bekymmer (Aoun et al., 2022). En mdjlig forklaring ar att det
omfattande vardansvaret begransar mojligheten till spontanitet och socialt deltagande
(Collins et al., 2016) samtidigt som omgivningens bristande forstaelse for situationens

komplexitet bidrar till en kdnsla av utanforskap.

Samtidigt framkommer det i resultatet av litteraturstudien att foraldrar aktivt stravar efter
nagon form av normalitet i vardagen. Att skapa ett nytt normalt innefattar exempelvis att
lata barnet delta i vardagliga aktiviteter, att fa ga till arbetet, uppratthalla rutiner samt att
hemmiljon utgor en central och trygg plats. Arbetet beskrivs som en central aspekt for
foraldrarna och maste i méanga fall bortprioriteras pa grund av barnets tillstand. Foraldrar
beskriver i en studie av Collins et al. (2016) att det omfattande omsorgsansvaret kan leda
till uteslutning fran arbetsmarknaden, antingen genom att de tvingas avsluta sina
anstallningar eller begransa sig till mer flexibla och tillfalliga uppdrag. Denna situation

medfor inte enbart ekonomiska konsekvenser utan aven en upplevelse av forlust av
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identitet, sjalvstandighet och social tillhorighet (Collins et al., 2016). Samtidigt uttrycker
foraldrar en onskan att fokusera pa sitt barn utan att behova kidnna stress eller press fran
arbetsgivaren. Nar foraldrarna upplever trygghet i sin anstallning och har tydlig
information om sin inkomst minskade den upplevda stressen, vilket i sin tur mojliggor ett

storre fokus pa barnets vard (Barret et al., 2025).

Utifran Roy”s adaptionsmodell kan resultaten forstds som en pagaende
anpassningsprocess dar foraldrar hanterar bade yttre krav och inre behov. Den sociala
isoleringen och uteslutningen kan tolkas som stimuli som paverkar familjens livssituation,
medan skapandet av normalitet, kontroll i hemmamiljo och sokandet efter gemenskap
utgor centrala anpassningsstrategier (Wiklund Gustin & Lindwall, 2012, s. 226-233). For
att uppratthélla en form av normalitet framkom det dven i litteraturstudien att den
valbekanta hemmiljon ar en bidragande faktor. I en studie av Hansson et al. (2022)
beskrev foraldrar att hemma miljon framjade bade barnets vilbefinnande och deras egen
kansla av kontroll 6ver vardagen som blev sarskilt betydelsefull i en annars okontrollerbar
situation. Foraldrar beskrev dven i studien att varden vid livets slutskede blev till en
naturlig del av vardagen och bidrog till en 6kad narhet for barnet och en kinsla av att gora
allt det kunde. Denna nirhet och delaktighet forstarktes ytterligare av hemmiljon, som
upplevdes erbjuda lugn, komfort och majlighet till full narvaro (Hansson et al., 2022).
Hemmiljon bidrog aven till att syskonens involvering upplevdes positivt da det kunde
minska radsla och framja forstaelse for situationen (Hansson et al., 2022).
Sammanfattningsvis tydliggor resultaten en komplex balans mellan férlust och
anpassning, dar familjen bade paverkas negativt av social isolering men samtidigt
utvecklar strategier for att hantera sin situation. Detta understryker behovet av ett
familjecentrerat forhéallningssitt inom véarden, dar stodinsatser utformas med hansyn till

hela familjens sociala, emotionella och existentiella behov.

Foraldrarollen 1 relation till stod och kommunikation i varden

I litteraturstudiens resultat framkommer det hur viktig vardpersonalens kompetens och
kommunikation ar avgorande for foraldrarna till barn som vardas palliativt. Att 6verlata
komplexa och avgorande beslut till vardpersonalen forutsatter en hog grad av tillit, vilket i
sin tur kraver att foraldrarna kanner sig trygga och upplever en stabil och fortroendefull
relation. I en studie av Robert et al. (2012) beskrivs blandade erfarenheter hos foraldrarna

géllande relation och kommunikation med vardpersonal. Vissa foraldrar beskrev bristande
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kommunikation och upplevde att de var lagt prioriterade, vilket skapade osakerhet och
forsvarade mojligheten att bygga tillit och etablera en fungerande relation (Robert et al.,
2012). Andra foraldrar upplevde daremot att de fick tydlig information om barnets

tillstdnd, utan att ges falska forhoppningar om framtiden (Robert et al., 2012).

Vardpersonalens perspektiv beskrivs i en studie av Kochen et al. (2022) dar betydelsen av
god kommunikation och stod betonas som grundlaggande for att kunna bemota
foraldrarna och skapa en hallbar relation. Samtidigt beskriver vardpersonal en radsla for
att svika foraldrarna eller att inte kunna tillgodose deras behov, vilket kan leda till 6kad
emotionell belastning och press i yrkesrollen (Kochen et al., 2022). Studien visar att
vardpersonal kontinuerligt forsoker balansera mellan att ge realistisk och drlig information
om barnets tillstind, samtidigt som de ska forsoka stodja foraldrarnas hantering av
situationen. Att bevara hopp hos foraldrarna framhalls som en del i detta arbete och nagot
som aldrig bor frantas av foraldrarna trots behovet av tydlig och korrekt information

(Kochen et al., 2022).

Dessa resultat kan relateras till litteraturstudiens fynd, dar tydlig information bidrar till
okad forstaelse och trygghet hos foraldrarna, vilket ar en betydande del i bland annat
beslutsfattandet. Samtidigt framtrader kommunikationen som en uttalad balansgang for
vardpersonal, en alltfor stark betoning pa det realistiska kan ta hoppet ifran foraldrarna.
Medan for mycket fokus pa hopp kan leda till att fordldrarna inte fullt ut forstar barnets
medicinska tillstdnd. Darfor ar det viktigt att informationen inte enbart ar korrekt, utan
aven individanpassad utifran foraldrarnas unika situation. Vidare lyfter Kochen et al.
(2022), vikten av att vardpersonalen kan balansera sin relation till foraldrarna sa att
medicinska beslut inte paverkas av en alltfor emotionellt nara relation. Att uppratthélla en
professionell distans i kombination med en fortroendefull relation framstar som en central
och samtidigt utmanande del av det palliativa vArdarbetet (Kochen et al., 2022). Aven
detta kan kopplas och jamforas med litteraturstudiens resultat dar det beskrivs att en god
relation och tillit till vardpersonalen ar viktigt for fordldrarna, samtidigt som en allt for

nara relation kan uppfattas paverka viktiga beslut negativt.

I en studie av Verberne et al. (2017) beskrivs aspekter utifran vad foraldrar tycker om att
ha ett pediatriskt palliativt vardteam. Har upplevde fordldrarna en god samordning, dar
teamet tog ett helhetsansvar gillande koordination och beslutsfattande (Verberne et al.,
2017). I jamforelse med litteraturstudiens resultat, dir manga foraldrar upplevde ett stort
ansvar och aven maktloshet, kan ett palliativt team tolkas som hjalpande och kan avlasta

foraldrar fran den press och stress som uppstar. Utifrdn denna studie belystes dven vikten
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av god kommunikation, kontinuitet och tillginglighet dar forildrarna upplevde stor
trygghet i att ha en fast kontaktperson och ett team som var litt att nd nar som helst under
dygnet (Verberne et al., 2017). Detta ar liknande i det som tas upp i litteraturstudien dar
foraldrar beskrev att en bristande kommunikation och svarigheter att bli hord, kunde leda
till frustration och en hog belastning. Dock nar kommunikationen fungerade vil upplevde
foraldrarna en storre tillit till vardpersonalen samt en storre del i beslutsfattandet. Ett
strukturerat vardteam kan alltsa forbattra foraldrars erfarenheter i delar som delaktighet,

kommunikation och beslutsfattande.

Etiska aspekter

Enligt barnkonventionen ska barnets basta alltid komma i forsta hand vid alla beslut som
ror barnet. Barnkonventionen ar ett internationellt avtal som fastslar att barn upp till 18 ar
ar individer med egna rattigheter och har haft stallning som lag i Sverige sedan den 1
januari 2020 (Unicef, 2014). Litteraturstudiens resultat visar att foraldrar i hog grad bar
ansvaret for sitt barns vard. Samtidigt som ménga foraldrar uttrycker en vilja att vara
delaktiga, upplever de ofta radsla och skuld infor risken att fatta fel beslut nar det kommer
till barnets basta. Detta belyser den etiska problematik som kan uppsta nar foraldrar
befinner sig i en emotionell pafrestande och utsatt situation, dar fragan viacks om det alltid

ar mojligt att avgora vad som ar barnets basta under sddana omstandigheter.

I en studie av Hansson et al. (2022) beskriver foraldrar att de vill ta ansvar i den
utstrackning de kanner sig trygga, har tillrackligt med kunskap och nar de far det stod de
behover. Studien visar dven att vardpersonalens stod har en avgorande betydelse for att
oka tryggheten och stirka beslutsformagan hos foraldrar. Detta indikerar att ansvaret for
vardbeslut inte enbart vilar pa fordldrarna, utan delas mellan foraldrar och varden. I
enlighet med barnkonventionens artikel 3, ska barnets basta alltid prioriteras (Unicef,
2014). Resultatet i litteraturstudien visar att foraldrars mojlighet att fatta valgrundade
beslut dr beroende av att de far tillracklig information och stod fran vardpersonal. Nar
foraldrar upplever kontroll och forstéelse for situationen starks deras forméaga att kunna
agera utifran barnets basta. Detta kan i sin tur kopplas till barnkonventionens artikel 18,

som betonar foraldrars ansvar i samspel med stod fran samhallet (Unicef, 2014).
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Sambhailleliga aspekter

Litteraturstudiens resultat visar att foraldrars arbetsliv paverkas i stor utstrackning nir de
har barn i palliativ vard, vilket i manga fall leder till ekonomiska konsekvenser. Foraldrar
kan tvingas sidga upp sig fran sina arbeten eller minska sin arbetstid for att kunna
tillgodose barnets vardbehov. I Sverige finns lagstadgade stodformer, sisom
socialforsakringsbalken (2010:110) som mojliggor ekonomisk ersattning genom tillfallig
fordldrapenning vid vard av sjukt barn. Aven en forildraledighetslag (1995:584), som ger
anstallda ratt att vara ledig fran jobbet for att varda barn. Trots dessa stodinsatser visar en
studie av Barrett et al. (2025) att ersattningssystemet inte alltid ar tillrackligt vid langvarig
och omfattande vard, sdsom vid palliativ vard. Detta synliggor en samhallelig utmaning

dar foraldrar, trots lagstadgade rattigheter, fortsatt bar ett stort ekonomiskt ansvar.

Eftersom litteraturstudien inkluderar studier fran flera olika lander bor det dven beaktas
att forutsattningarna for ekonomiskt stod varierar mellan olika lander, vilket i sin tur
paverkar foraldrars mojligheter att hantera barnets vard. Den ekonomiska belastningen
kan daremot inte enbart forstas som individuell, utan ar niara kopplad till de nationella
valfardssystemens utformning. Detta belyser en ojamlikhet dar familjers forutsattningar i
hog grad formas av det samhille de lever i, vilket kan paverka bade fordldrarnas

valbefinnande och deras mojlighet att vara narvarande i barnets vard.

Intersektionella aspekter

Litteraturstudiens resultat visar att tydlig information och kommunikation ar avgorande
for foraldrarnas trygghet och delaktighet i varden. Detta kan dven forstas utifran ett
intersektionellt perspektiv, dar faktorer sa som etnicitet kan paverka foraldrars
erfarenheter av motet med varden. I en studie av Ilowite et al. (2017) framkommer det att
skillnader finns gillande hur information kommuniceras till féraldrar beroende pa deras
etniska bakgrund. Samtidigt visar studien att foraldrar, oavsett bakgrund, har liknande
behov och efterfragar tydlig och arlig information om sitt barns tillstand. Vidare framgar
det att vissa grupper far mindre omfattande och detaljerad information, vilket kan tyda pa
vardpersonalens forestillningar och antaganden om foraldrars formaga att forsta

medicinsk information (Ilowite et al., 2017).

Dessa antaganden kan dven vara kopplade till sprékliga faktorer, dar vardpersonal
uppfattar att foraldrar med begransade sprakkunskaper har svarare att tillgodose sig

information. Samtidigt bor eventuella sprakliga variationer inte utgora ett hinder for
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foraldrarna att fa adekvat information, eftersom detta kan hanteras genom exempelvis

professionell tolkning.

Bristande eller otillracklig information kan fa betydande konsekvenser genom att foraldrar
inte far en fullstindig forstaelse for barnets tillstind och darav begransas deras mojligheter
att fa vara delaktiga i beslutsfattandet. Ett intersektionellt perspektiv mojliggor darmed en
fordjupad forstaelse av hur olika faktorer samverkar och paverkar foraldrars erfarenheter
av varden, samt bidrar till att synliggora och motverka eventuella ojamlikheter i tillgéng till

information, stod och delaktighet.

Diskussion om klinisk implikation

Litteraturstudiens resultat visar att foraldrar till barn i palliativ vard lever med en
omfattande emotionell och psykisk belastning, vilket tydliggor behovet av att systematiskt
uppmarksamma foraldrars méende i den kliniska omvardnaden. Vardpersonal har en
central roll i att tidigt identifiera tecken pa psykisk belastning och erbjuda samtal,
psykosocialt stod eller vidare kontakt med relevanta professioner. Resultaten visar aven att
foraldrars vardag ofta praglas av isolering och ett ensidigt fokus pa barnets vard. Ett
familjecentrerat arbetssitt, dar vardpersonal aktivt stodjer vardagliga rutiner och vid
behov avlastar familjen, kan bidra till 6kad livskvalitet och en kinsla av normalitet. Vidare
framkommer det att ansvar och beslutsfattande upplevs som sarskilt belastande for
foraldrar. Tydlig, korrekt och individanpassad kommunikation ar darfor avgorande for att
minska osdkerheten, stirka tillit och mojliggora delaktighet i vardbeslut. Kliniskt innebar
detta att vardpersonal bor erbjuda strukturerat stod i beslutsprocesser och kontinuerligt

anpassa information utifran familjens behov och emotionella situation.

Diskussion om vidare forskning

Litteraturstudien visar tydligt pa att foraldrar till barn som vardas palliativt upplever stor
emotionell och praktisk belastning och ar ofta i stort behov av stéd fran vardpersonal for
att fa det stod de behover. For att vardpersonal ska kunna ge adekvat och evidensbaserat
stod ar det viktigt att fortsatt forskning fokuserar pa foraldrarnas behov, copingstrategier
och erfarenheter av palliativ vard av deras barn. Genom att bygga vidare pa den befintliga

kunskapen kan vardpersonal utveckla och anpassa insatser som starker foraldrars formaga
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att hantera situationen. Vilket 1 sin tur kan leda till att barnets basta satts 1 forsta hand nar

det kommer till vardbeslut.

Metoddiskussion

Trovardighet

I litteraturstudien anviandes en kvalitativ ansats for att belysa foridldrars erfarenhet av att
leva med ett barn som vardas palliativt. Valet av metod anses lamplig till studiens syfte da
kvalitativ forskning mojliggor en djupare forstaelse av individens kanslor och erfarenheter
(Henricson & Billhult 2023, s. 115). Systematiska litteratursokningen genomfordes i tva
databaser, PubMed och Cinahl, vilka ar relevanta inom medicin och omvardnad. Detta
okar sannolikheten att identifiera vetenskapliga artiklar av god kvalitet som svarar pa
studiens syfte (Hellberg & Karlsson, 2023, s. 88). Dock kan begriansningen av tva
databaser gora att relevanta artiklar fran andra databaser missats. Alla artiklar ar peer
rewied som enligt Hellberg & Karlsson (2023, s. 88) styrker trovardigheten i ett
examensarbete, samt alla artiklar blev kvalitetsgranskade med en etablerad
bedomningsmall. Detta bidrar till att sakerstilla vetenskaplig kvalitet (Henricsson &
Billhult 2023, s. 122). Alla artiklar hade hog eller medel kvalitet, och enligt Olsson &
Sorensen (2021, s. 290-291) okar dven detta trovardigheten pa arbetet. Dock innebar
kvalitetsgranskning alltid en typ av subjektivitet, detta kan i sin tur paverka vilka artiklar
som forfattarna inkluderade. Enligt Hillgren Granheim & Lindgren & Lundman (2023, s.
309-310) sa kan forforstaelse paverka uppfattning och tolkning av artiklar. Da ena
forfattaren har erfarenhet av att jobba som underskoterska pa neonatalavdelning, kan
detta okat forstdelsen och hur man tolkat resultaten. Sammanfattningsvis bedoms studiens
metod vara lamplig for att besvara studiens syfte, men resultatet bor tolkas med hansyn till

de metodologiska begransningar som identifierats.

Overforbarhet

For att bestamma studiens 6verforbarhet behovs det att trovardigheten av resultatet
sakerstalls. Att resultatet ar overforbart innebar att det kan anvidndas i andra sammanhang
eller grupper an det som studerats vid detta tillfalle (Martensson & Fridlund, 2023, s. 485).
Litteraturstudiens resultat visar pa att foraldrar till barn som vardas palliativ beskriver
relativt liknande erfarenheter och kéanslor, oberoende av land, kultur eller kon.

Overforbarheten anses dirav mdjlig for liknande kontexter.
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Konklusion

Att vara foralder till ett barn som vardas palliativt innebar en omtumlande livssituation
dar vardagen priaglas av ett standigt ansvar, hog emotionell belastning och omfattande
omvardnadsuppgifter. For manga foraldrar utvecklas rollen till ett helhetsdtagande som
béde paverkar deras psykiska hilsa, familjeliv och sociala relationer. Foraldrar beskriver

en betydande belastning kopplat till barnets vard och till eventuella svara vardbeslut.

Resultatet visar pa hur avgorande det ar att fordldrar far bade praktiskt och emotionellt
stod fran vardpersonal for att kunna hantera sin komplexa och kravande livssituation. En
fortroendefull relation, praglad av tillit och kontinuitet maste finnas for att vardpersonalen
ska kunna fa familjen att kinna sig trygga och omhandertagna i virden. For att detta ska
vara mojligt kravs det att vardpersonal arbetar med lyhordhet, tydlig kommunikation och

ett genuint engagemang for familjens samlade behov.

Sammantaget belyser resultatet vikten av ett familjecentrerat arbetssatt, dar bade barnets
och familjens emotionella, psykosociala och praktiska behov uppmarksammas. Vidare
forskning inom omréadet kan bidra till en fordjupad forstaelse av foraldrarnas situation

samt ge stod till en fortsatt utveckling av stodinsatser inom pediatrisk palliativ vard.
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Taylor & Francis.

Kuzlu Ayyildiz,
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Hilya;Veren,
Funda;Ustiiner Top,
Fadime

Turkiet. 2024.
Omega: Journal of
Death & Dying.

Titel

The Experience of
Decision Making in
the Care of Children
with Palliative Care
Needs: The
Experiences of
Jordanian Mothers.

Difficulties
Experienced by
Turkish Parents With
Children in Pediatric
Palliative Care: An
Exploratory
Qualitative Study.

Syfte

The purpose of this
study was to explore
the experience of
decision making in
the care of children
with palliative care
needs in Jordan,
from the perspective
of their mothers

aimed to identify
the difficulties of the
parents of pediatric
palliative care
patients and how
they cope with these
problems in this
qualitative study in
Turkey.

Urval

24 modrar intervjuades,
15 médrar deltog frén tre
barnavdelningar p3 ett
jordanskt sjukhus.

Studie genomfdrdes med
20 foraldrar vars barn
befann sig i livets
slutskede och vardades
inom barnonkologi och
intensivvardsavdelning.
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Semistrukturerade
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sjukskoéterskor. Dock
fokuserade den valda
artikeln endast pd
mdodrarnas intervjuer.
Induktiv jéamférande
metod for analys, dar
man hittar likheter
och skillnader i
materialet och skapar
teman.

En kvalitativ studie
med intervjuer av
foraldrar vars barn
vardas palliativt.
Innehdllsanalys
anvandes for att ga
igenom datan.

Resultat

Studien visar att
ménga jordanska
maodrar till barn med
palliativa vardbehov
foredrar att 6verldta
beslutsfattandet till
lakare, eftersom de
kanner sig osdkra pd
att fatta avgorande
vardbeslut sjalva. En
stark drivkraft bakom
detta ar radsla for
framtida skuld om
deras beslut skulle
paverka barnet
negativt. Samtidigt
fanns en mindre
grupp modrar som
tog en mer aktiv roll
genom att sdka
information, stalla
frdgor och inhdmta
second opinions.

Resultatet visade sig
i 4 teman. Processen
av acceptans,
svarigheter av att
vara pa sjukhus,
forvantningar pa
vardpersonal samt
copingstrategier.

Kvalitet och
etisk
granskning

37 poang, (Grad I,
>80%)

35 poang, (grad II
>70%)
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Kirath, Esra Ardahan
Akgll, Tanju Celik.

2022.
Turkiet.
Science direct.

Trine Brun Kittelsen,
Vibeke Bruun
Lorentsen, Charlotte
Castor, Anja Lee,
Lisbeth Gravdal
Kvarme & Anette
Winger.

Norge.

2024.

Springer Nature Link.

Lichan Liang, Hongyu
Ye, Weifei Liu,
Fangling Yi, Rong
Jiang, Yanqun Hu, Lei
Shi

2025

Kina

Journal of hospice
and palliative
nursing.

Titel

The experiences of
parents of children in
pediatric palliative
care: A qualitative
study

It's about living a
normal life: parents’
quality of life when
their child has a
life-threatening or
life-limiting condition
- a qualitative study

Parents' Experiences
of Palliative Care
Decision Making for
Children With
Terminal Cancer: A
Qualitative Study

Syfte

study aims to better
understand the
experiences of
mothers of children
receiving pediatric
palliative care.

The aim of this study
was to explore
parents’ QoL when
their child has a
life-threatening or
life-limiting
condition.

The objective of this
study was to
describe the
experiences and
perceptions of
parents making
palliative care
decisions for children
with end-stage
malignancies

Urval

Studien inkluderade 15
modrar

vars barn fick palliativ
barnvard. Dessa modrar
rekryterades som
deltagare for att beskriva
deras upplevelser av att
ha ett barn i palliativ
vard.

Urvalet bestod av 24
foraldrar, 12 mddrar och
12 fader, som har ett
barn under 18 som
vardas fér en livshotande
sjukdom.

13 foraldrar fr&n 9
familjer till barn med
terminala maligna
tumorer
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Kvalitativ metod
utformat med
intervjuer av modrar
for datainsamling.

Studien har en
kvalitativ,
hermeneutisk
fenomenologisk
design.
Djupintervjuer.
Tematisk analys
genomfoérdes.

Kvalitativ studie med
inriktning pa
foraldrars levda
erfarenheter

Resultat

Resultatet visade att
modrarna upplevde
att familjerelationer
paverkades, radsla
for forlust,
depression, kansla av
ansvar samt
avsaknad av socialt
stod.

Resultaten beskriver
fyra teman relaterade
till foraldrars
livskvalitet: att leva
ett normalt liv, att ge
mitt barn ett bra liv,
att ha tid att
tillgodose syskonens
behov och att kanna
sig hord och
respekterad inom
halso- och
sjukvardssystemet.

Tre centrala teman
identifierades:
betydelsen av
foraldrars kunskap
om barnets sjukdom,
fortroendefulla
relationer till
vardpersonal, och
familjens bakgrund
och kultur som
paverkar
beslutsfattandet.
Dessa teman
beskriver hur
komplex och
individualiserad
processen ar.

Kvalitet och
etisk
granskning

36 poang, (Grad I,
>80%)

41 poang, (grad I,
>80%)

37 poéng, (Grad I,
>80%)
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Forfattare
Land
Tidskrift
Jayne Price,
Fiona Hurley,
Gemma Kiernan.
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2022.
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Antoinette Y. N.
Schouten-van
Meeteren,

Diederik K. Bosman,
Derk A.
Colenbrander,
Martha A.
Grootenhuis &
Johannes J. M. van
Delden.
Nederldnderna.
2017.

Springer nature link.

Lisa M., Verberne.;
Kars, Marijke C.;

Titel

‘Managing an
unexpected life - a
caregiver’s career’:
Parents’ experience
of caring for their
child with a
non-malignant
life-limiting
condition.

Aims and tasks in
parental caregiving
for children receiving
palliative care at
home: a qualitative
study

Parental experiences
and coping strategies

Syfte

To explore the
prevalent
experiences of
parents who are
caring for a child
with a NMLLC on the
island of Ireland,
together with their
experience of
support.

The objective is to
gain insight into
parental caregiving
based on the lived
experience of
parents with a child
with a life-limiting
disease

this study aims to
provide insight into

Urval

En malinriktad
urvalsteknik anvandes.
Ett barnsjukhus, tva
barnavdelningar inom
regionala sjukhus, en
avlastningsanlaggning
och ett barnhospice. 23
berattigade foraldrar,
dver arton ar gamla.
Engelsk sprakkunskap.

42 foraldrar till 24 barn
med livsbegransande
sjukdomar, bade maligna
och icke-maligna.

Foéraldrarna rekryterades
via ett palliativt vdrdteam
i Nederlanderna.

Deltagarna var
holléndsktalande
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Metod

Kvalitativ deskriptiv
studiedesign.Semistr
ukturerade enskilda
intervjuer. Tematisk
analys anvandes.

Kvalitativ metod med
tolkningsperspektiv

Kvalitativ design
utformad med

Resultat

Analysen avslojade
tre teman: "Att
hantera ett ovantat
liv", "Att strava efter
normalitet", "Att bli
expert" och "Att
kampa for sitt barn".

Studien identifierade
att foraldrar stravar
efter tre huvudmal i
sin vard av barn med
livsbegransande
sjukdomar:
Kontrollerade
symptom och
kontrollerad sjukdom
En meningsfull och
vardefull livstid for
barnet

Familjebalans i
vardagslivet

Resultatet visade att
foraldrar upplever

Kvalitet och
etisk
granskning

38 poang, (grad I
>80%)

41 poang, (Grad I,
>80%)

41 poang
(Grad I, >80%)
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when caring for a
child receiving
paediatric palliative
care: a qualitative
study

the most prominent
experiences of
parents caring for a
child with a
malignant or
non-malignant
LLD/LTD at home
and to identify the
main coping
strategies they adopt
to allow themselves
to continue with
their daily lives.

foraldrar (=18 ar) till
barn med
livsbegransande
sjukdomar (LLD/LTD),
som framst bodde
hemma.

enskilda intervjuer av
foraldrar som har
barn som vardas
palliativt. Tematisk
analys.

daglig &ngest infor
forlust, konfrontation
med forlust och
relaterad sorg,
bevarande av en
meningsfull relation
med sitt barn, dngest
kring beslut, osv.
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