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1 INLEDNING

Den pediatriska varden i Finland ar pa en sa hog niva att mortaliteten bland barn ar
mycket liten. (THL 2016) Aven om Finland har ett utvecklat vardsystem finns det situ-

ationer dar barn dor.

Ett barns dod vacker manga kanslor och &r tung process for bade vardarna och anhériga.
Foraldrarna stoder sig pa vardarna och férvantar sig en viss trygghet. For en vardare

géller det att vara som stdd till anhériga, men samtidigt vara en van till barnet.

Da ett barn endast har lite tid pa sig ar det viktigt att skotarna finns de dar for anhoriga
och barnet. P4 Lastenlinna har man inte brattom, skotarna har tid att tala med forald-
rarna som har det svart och foraldrarna kan kénna vardarna narvarande genom hela re-
san (Ervast,2008 s.159-160)

Syftet med denna studie &r att fa reda pa hur en vardare skall bemoéta ett déende barn
och hur foraldrarna méter det déende barnet. Studien &r skriven fran vardarens- och an-
horigas synvinkel. Hur vardaren bemoter barnet som &r i slutskedet av sitt liv och hur
foraldrarna bemater barnets foraldrar. Studien kommer att vara indelad pa féljande sétt:
Westerlund har studerat hur vardaren skall beméta ett déende barn, medan Koivula stu-

derat hur foraldrarna bemoter det doende barnet.

Studien &r en litteraturstudie. Hur man bemoter ett ddende barn, och barnets foréldrar.
Amnet i sig sjalvt vacker manga kénslor och &r ett sd pass svart amne att det borde talas
mera om detta i skolan eftersom det annars leder till en stor osékerhet for nya vardare i
en sadan situation och vet inte hur man pa ett korrekt satt skall beméta familjen och bar-

net.

Studien dr ett bestéllningsarbete av Yrkeshogskolan Arcadas som ar med i GROW pro-
jektet, som gar ut pa att forstarka den etiska kompetensen till studeranden inom héalso-

och sjukvard. (Arcada, Institutionen for halsa och vélfard, 2014)



2 BEGREPP

Eftersom studien ar en studie inom varden kommer det att finnas en del vardrelaterade

begrepp. Begreppen som &r vasentliga for arbetet kommer att presenteras i detta kapitel.

2.1 Palliativ vard

Palliativ vard innebar att patienten har en obotlig sjukdom och ar vid slutskede av sitt liv.
| den palliativa varden vill man lindra de symptom som uppstar. VVarden gar ut pa att
hjalpa patienten bade medicinskt och psykiskt. Med varden vill man uppna den bésta

mojliga livskvalitén till patienten. (Riikola ,Hanninen & finska lakarsallskapet 2013)

Palliativa varden for barn gar ut pa en god kommunikation. Da ett barn forstar sin situat-
ion &r det viktigt att vardaren inte enbart kommunicerar med féréaldrarna utan berattar om
situationen pa ett latt satt at barnet. Vardarna skall forbereda foraldrarna pa det kommande

och beratta om olika vardstilar under sista tiden av barnets liv. (Andershed et al. 2013)

Den palliativa varden stoder inte enbart patienten utan ocksa patientens anhériga. (WHO)
Den palliativa varden for bade vuxna och barn ha en gemensam bas men vissa nyas skill-

nader finns beskrivna. Grundbasen &r att man uppnar en bra livskvalité for patienten.

Palliativ vard for barnen definieras pa foljande satt av WHO

Palliativa varden for barn ar aktiv vard av barnets kropp, sjal och medvetande. Varden
innehaller ocksa att stoda familjen.

Vaden paborjas da barnet far diagnosen och fortsatteroberoende om behandlingen ges
mot sjukdomen eller inte. Varden bor ta till hansyn barnets fysiska, psykiska och sociala
smarta. Varden ar mangprofessionell. Varden kan goras pa sjukhus, i hemmet eller dar
varden sker. (WHO 2009)



2.2 Vardig déd

Det finns manga synonymer for den vérdiga doden. Den vardiga doden kan beskrivas som
den goda doden eller den fridfulla doden. Alla dessa begrepp har stora likheter och alla
har samma utgangspunkt, att lata manniskan do pa ett séatt personen den dnskar. Den
vardiga doden kan delas in i fyra olika dimensioner var av tva ar de som man ofta faster
sig vid. (Andershed et al. 2005)

Den vérdiga doden innefattar en dimension som kallas manniskovérdighet. Mannisko-
vardigheten gar ut pa att manniskan ar en varelse som skall respekteras till slutet av sitt
liv. Ménniskan skall kunna ké&nna sig vardig enda till slutet av sitt liv. Identitets vardig-
heten gar ut pa att den insjukna skall kdnna sig hemma i sin egen kropp. Sjukdomen och
den kommande doden i sig sjalv kan &ndra pa identiteten hos personen men da &r det
viktigt att uppskatta den personliga viljan hos patienten och inte kranka. (Andershed et
al. 2005)



3 FORSKNINGSOVERSIKT

| detta kapitel kommer det att presenteras hur materialet insamlats. Det kommer ocksa att
forekomma hur och varfor materialet valdes. De material som valdes i litteratursékningen

kommer att presenteras i den tidigare forskning som finns i detta kapitel.

3.1 Litteratursdékning

I denna studie har litteraturen sokts under 12.11.2016 anda fram till 31.1.2017. Litteratu-
ren ar sokt av tva studeranden, och darmed skiljer sig sokorden och traffarna. Databaserna
som anvands EBSCO ( Academic Search Elite ), Pubmed och Google Schoolar.

Sokord som anvandes i litteratursokningen var; chlid, dying, terminally ill child, care and
dying children, nurse role and end of a child life. Se bilaga 1 och 2.

Sokningen skedde manuellt pa internet. Artiklar som inte var tillgangliga som fulltext

googlades.

Sokningen begransades pa foljande satt: litteraturen forfaller sig mellan aren 2000-2016.
Resultaten scrollades sedan igenom och de artiklar som inneh6ll alla sokord lastes sam-
mandraget igenom och om det stimde 6verens med forskningssyftet lastes sedan hela
arbetet.

Litteraturen valdes pa féljande grunder;
Inklusionskriterier

o artikeln inneholl alla sokord

o forfaller mellan aren 2000-2016

e spraket engelska, svenska och finska
o vetenskapligt skrivet

e artikeln inneholl det centrala infor arbetet



exlusionskriterier

e artikeln motsvarade inte sokningen
o foraldrad eller var inte palitlig

e inte vetenskapligt skrivet

3.2 Presentation av tidigare forskning

Working with children in end of life decision making, Pediatric palliative care: beyond
the end of life, Caring for pediatric patients’ families at the child’s end of life. Dessa
studier har som syfte att beratta hur en vardare borde varda déende barnets familjer. Stu-
dierna fokuserar sig pa hur man skall iaktta foraldrarna i bade varden och beslutsfattande
av vardbesluten. En av studierna bygger sig pa ett vérkligt case, medan de tva andra ar
kvalitativa studier.

Key factors affecting dying children, Pediatric palliative care- when quality of life be-
comes the main focus of treatment och Ethical challenges when caring for dying children.
Studierna har forskats med olika metoder. metoder som anvénts; interjuvbaserad, kvanti-
tativ datainsamling och litteraturforskning. Nar man anvénder sig av olika forskningsme-

toder far vi en mer omfattande bild av amnet.

3.2.1 Palliativa varden av ett barn

Det finns en massa saker som man bor tanka p& da man arbetar med déende barn. Aven
om en vardares huvuduppgift ar att bota den som ar sjuk sa gar det inte alltid att gora det
och da blir det viktigaste att gora det basta av situationen, att ge dem ett gott slut. (Hinds
et.al, 2005).

Den palliativa varden av ett barn ar annu mer kravande &n varden av en vuxen eftersom
man har sa manga fler att ta hand om och hansyn till eftersom man dven har barnets familj
narvarande genom vardens lopp (Hinds et. al, 2005). Eftersom foraldrarna &r barnets na-
turliga vardare och vill det allra basta for sitt barn galler det att ge dem en mdjlighet att
vara en del av barnets vard och lyssna pa deras asikter. (Furingsten et. al. 2015). Det mest

centrala i varden av ett doende barn &r en 6ppen kommunikation dar alla parter kan vara

10



arliga (Furingsten, 2000), dock kan vardarna ibland kanna grov angest éver att behéva
kommunicera med foraldrarna (Morgan, 2009).

Det déende barnet och barnets anhdériga

D& ddden intraffar ett barn rasar foraldrarnas liv samman och kommer att forandra deras
liv for all framtid. Undersokning har visat att en tragedi som denna Okar risken for ett

kortare liv bade pa naturlig vag och pa sjalvforvallat satt (Bergstraesser, 2011).

En vanlig reaktion pa nar det &r ett barn som ska do &r att man maste ha gjort nagot fel
och att det &r onaturligt med barnadod. Barnadéd ma vara nagot som kéanns onaturligt
idag men forr var det nagot som kéandes naturligare for manniskor. Den moderna lakeme-
delskonsten som idag finns gor att livet kdnns mera sékert &n det forr gjorde. (Furingsten,
2000)

Ofta sa finns det dven andra barn i familjen som latt kan bli i skym undan under termi-
nalvardsprocessen med det sjuka barnet. Fordldrarna kan ha svart att ta hand om dem
eftersom alla krafter gar at det dodssjuka barnet. | undersokningar som gjorts har syskon
sagt att de kanner sig forvirrade, oinformerade om situationen omkring dem men dven

oroliga over sitt sjuka syskon. (Hinds et. al. 2005)

Eftersom man vill ge en sa god vard som mojligt &r det ytterst viktigt att barnet inte be-
hover lida igenom denna hemska process. (Bergstraesser 2011). Det déende barnet lar
under den sista tiden ha mycket smarta, brist p energi och en massa andra fysiska akom-
mor. Ifall vardaren ser till att barnet inte har smartor och lider blir aven foraldrarna lug-
nare till sinnet (Furingsten, 2000). Genom att lindra barnets smértor hjalper det dven for-
aldrarna att ga vidare i livet eftersom de vet att barnet inte hade nagra smartor. Det finns
fortfarande inget slags instrument som kan mata vad for slags smartor barnet kan lida av.
Svart att veta eftersom ett barn inte kan uttala sig pa samma satt som en vuxen kan. Det
ar saklart olika fran fall till fall hurudana smaértor de lider av vilket kan ha med vilken
slags diagnos lever med men ocksa med vad for typ av behandling som de gar igenom.
(Hinds et. al. 2005)
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En annan viktig del av varden &r att lindra barnet fran att lida psykiskt. Pa basis av en
klinisk undersokning som gjorts ar det sjuka barnet radd for; att lamna sin familj i sorg,
for att ha sjukt, att bli bortglomd men &aven radd for att de inte kommer att ha nagon
framtid. (Hinds et. al 2005). For att géra omgivningen mera trygg for bade det sjuka bar-
net och for foraldrarna och syskonen &r det inte endast barnets psykiska lidande man for-

soker lindra utan dven de anhdriga som &r pa plats. (Bergstraesser 2011).

Slutskedet av ett barns liv &r en véldigt ledsam och kénslig process for alla det beror och
darfor ar kommunikationen mellan alla parter mycket viktig. Som vardare &r det viktigt
att tanka pa hur man formulerar sig framfor foraldrarna och barnet. Aven om vardaren
oftast maste komma med svara och tunga besked till saval barnet som till foraldrarna ar
det alltid viktigt att man arligt berattar om allting (Furingsten et. al, 2015). Forskning har
aven visat att dalig kommunikation endast medfor mera stress (L. Jalmsell et al. 2015).
En mycket svar uppgift som foraldrarna har ar att ta steget fran att sluta behandla barnets
egentliga sjukdom som det inte mera gar att gora nagot at till att istallet inleda terminal-
vard. Foraldrar har berattat att beslutet om att inleda terminalvard for deras barn varit ett
av de allra svaraste beslut de varit tvungna att gora under denna process. Aven om for-
aldrarna ar val informerade om att barnet inte kommer att ha nagon framtid sa lever en
del fortfarande i hopp om att deras barn kommer att bli bra igen. | sddana fall maste var-
daren tanka pa att inte ta bort hoppet fran dem men att inte heller ge dem falska forhopp-
ningar (Bergstraesser 2011). | svara situationer som foraldrar haft svart att acceptera deras

barns dde har psykologer och socialarbetare varit till stor hjélp. (Hinds et. al. 2005)

Vardaren

Vardarnas arbetsuppgifter ar allmant mycket kravande men nar det sen kommer till var-
den av ett dodssjukt barn &r det inte bara fysiskt krdvande utan dven psykiskt tungt. Det
handlar inte mera om att bara utratta saker utan dven att kunna tanka etiskt for att kunna

se hurudan vard vart och ett barn behéver (Furingsten, 2011).
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Hur illa det an ma lata sa ar det alltid lite tyngre da ett barn dor. Det kénns oréttvist och
fel eftersom ett barn forvantas vaxa och bli stor. (Furingsten et. al. 2015). Aven om me-
diciner och allmant sjukvarden utvecklats enormt genom aren och man kan bota massvis
med akommor som man forr dog av, sa kan inte alltid ett barns liv raddas. (Bergstraesser
2011)

For att kunna jobba med ddende barn galler det att man kanner sig sjalv tillrackligt bra
for att veta sina svagheter och styrkor. Eftersom man ska kunna vara ett gott stod for saval
barnet som foraldrarna maste man ha sina egna kanslor i balans. (Furingsten et. al. 2015).
For att uppna den optimala varden for ett doende barn maste vardaren ha ett gott och

fortroendefull relation med bade barnet och féraldrarna. (Furingsten 2000).

Sjukskoterskor har beréttat att det ar viktigt att ha kollegor for att orka med allt det led-
samma da man jobbar inom den palliativa varden med barn. Ibland kénns vissa saker
tyngre och da kénns det bra att ha en kollega med sig som stod och som man kan reflektera
med sina kollegor efterat sa att man inte ensam ar tvungen att ga omkring och grubbla
over nagot. (Furingsten et. al. 2015). Aven nagon sorts stod fran barnets foraldrar lar

starka vardandet (Furingsten, 2000)

Nagra sjukskaterskor har dock sagt att de kanner sig stressade dver att de inte hinner ta
hand om det sjuka barnet sa mycket som de hade velat eftersom de har sa mycket andra
sysslor som de &r tvungna att ta hand om och att mycket av det medicinska tar deras tid
som de kunde ha spenderat med patienten och att de darfor mar psykiskt daligt 6ver det.
(Furingsten et. al. 2015).

Skoterskor har aven berattat hur de psykiskt lider av det da de ar tvungna att fatta beslut
som strider mot det medicinska eller da de &r tvungna att géra sadant som strider mot sina
egna varderingar. Sjalva varden av ett déende barn ar redan i sig sjalvt oerhort tungt men
att sedan varda barnet pa ett satt som gor arbetet d&nnu tyngre far skétaren att kanna sig

mycket stressade. (Morgan 2009).

Nagra skotare kanner aven att de inte fatt tillrackligt mycket utbildning i hur man ska
kommunicera med patienten och de anhdriga. De kande att de inte hade tillrackligt med
kunskap i hur de skulle prata med foraldrar om svara beslut och hur de skulle komma med

tuffa besked. Eftersom de kdnde sig oerhort obekvama holl de sig medvetet upptagna med
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andra varduppgifter istallet for att behdva samtala med familjen eftersom de inte ville
utsatta sig sjalva for annu mera lidande. Det psykiska lidandet hos skoterskor blev allt
starkare ifall det sjuka barnet var i samma alder som deras egna barn eftersom de bérjade
tanka pa ifall det var deras egna barn som lag i séngen. Skéterskor som sjalva var mammor
satte sig in i den sorjande mammans situation och hade svart att méta mammans tomma
och sorgsna blick vars barn nyss dott. En del av skoterskorna tyckte &ven att de fick en
hel massa andra uppgifter att utféra som egentligen inte horde till dem. De tyckte att de
inte fick tillrackligt mycket hjalp av socialarbetare och kuratorer som de skulle ha haft
behov av, vilket da ledde till att de fick skdta dven deras arbete utéver sina egna uppgifter.
(Morgan 2009)

3.2.2 Vardare som stod at familjen

Vardare kan kanna sig angestfylld och osaker i situationer dar man hamnar att kommuni-
cera med ett déende barns foraldrar. Eftersom foéraldrarna hamnar i den varsta mojliga
situationen en foralder kan hamna i namligen véntan att sitt eget barn kommer att do.
Vardare kanner sig osakra dver hur de skall hamta trygghets kansla till familjen, efter
detta fenomen beror pa att foraldrarna har hoga forvantningar av den vardaren som vardar
barnet. (Mullen et. al. 2015)

Da vardarna uppréatthaller en god palliativ vard ger de en god livskvalité inte endast for
barnet men ocksa for foraldrarna, med detta satt lattar man angesten och forbereder fa-
miljen pa att barnet verkligen kommer att dé. Att ge tid till familjen och barnet att vanja
sig med tanken. Ofta vill familjen spendera sa mycket tid tillsammans som mgjligt. (Cro-
zier, Hancock 2014)

Crozier, Hancock och Mullen et. al. kommer alla 6verens om vissa hérnstenar som en
god vardare borde folja for att respektera foraldrarna. Skotaren torde alltid vara arlig till
foraldrarna, alla svara saker skall ocksa kunna talas. Skotaren skall inte bara vara arlig till
foraldrarna men ocksa vara arlig mot barnet. (Crozier & Hancock 2014) Respekten mot
foraldrarna skall vara upp till den hogsta niva, lat foraldrarna vara med i beslutsfattningen
sa mycket som majligt, och respektera foraldrarnas 6nska om hur mycket man beréattar
till barnet om sjukdomen eller det kommande. (Mullen et. al. 2015) En god skétare lamnar
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inte foraldrarna ensamma i den svara situationen utan visar och berattar att det alltid finns

nagon tillganglig for dem (Crozier, Hancock 2014)

Enligt Crozier och Hancock skall man lata foraldrarna och vard teamet gora vard besluten
och ga efter det. Whitty-Rogers et. al. tycker att man i dagen lage skall mera lyssna pa
vad barnet har att sgja, barnen vill ofta vara med och besluta om sitt eget 6de. (Whitty-
Rogers et. al. 2009)

Som en vardare &r det basta sattet att trosta och ta hand om foraldrarna & kommunikation.
All kommunikation hjélper foraldrarna att forsta situationen. Svara saker som skoétarna
berattar at foraldrarna bor ske med tid och skotaren maste tala med ett sadant sprak att en
vanlig person ocksa forsta de. Ofta maste dessa saker berattas om och om for att forald-
rarna verkligen skall forsta vad som menas, eftersom det kan vara svart att inta daliga

nyheter. (Crozier, Hancock 2014). Skotarna ar professionella och kan sin sak men om
man inte tar med foraldrarna med i vardarbetet och i beslutfattande kan de kanns sig som

om de star utanfor och da mister man sitt varde som foralder. (Mullen et. al. 2015)

Vardare som gjort detta arbete i manga ar far en viss trygghet i sitt arbete och kan beméta
foraldrarna pa ett satt de ser vara passligt. Alla manniskor regerar dock olika och darfor
maste skotarna komma ihag att alla fall sar ett barn ga bort ar olika, inget fall ar likadant.
(Mullen et. al. 2015)

Mullen et. al. och Crozier & Hancock ser pa den palliativa varden mer fran skotarens
synvinkel och hur det skall iaktta foraldrarna i barnets vard och hur man forbereder fa-
miljen pa det kommande medan Whitty-Roger et. al. ser pa saken ur barnets rattighet, hur
man skall iaktta barnet och lata barnet sjalv bestaimma 6ver hur hen vill bli vardad. Alla
artiklar har anda samma grunder. Kommunikation, respekten och trygghet ar det som gor
att man klarar sig som skotare da det galler att mota foraldrar som kommer att mista sitt

barn.
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4 TEORETISKA REFERENSRAMEN

Den teoretiska referensram som valdes for denna studie var av Katie Erikssons vardmo-
dell, lidande. Lidande kommer starkt fram nar man talar om att man férlorar nagonting

och i detta fall forlorar foraldrarna sitt barn.

4.1 Lidande

Eriksson beskriver lidandet som ett normalt fenomen som uppstar i varje individs liv.
Lidande ses inte enbart pa vardanstalter utan om man tittar om kring sig ute pa stan kan
man se manniskor som lider. Att lida &r en kamp mellan det goda och det onda, och ofta

brukar man férena lidande med sorg och déden. (Eriksson, 1994 s. 9-10)

Da en person lider tas nagonting bort av personen. Eriksson menar att man kan konkret
ta bort nagonting ex. en narstaende dor eller sedan symboliskt ta bort ndgot av personen
i friga. Ofta om man talar om en person som lider p.ga. av déden brukar man relatera

skuld, smérta och ensamhet i samma kontext. (Eriksson 1994 s. 14-15)

4.1.1 Sjukdomslidande

Sjukdomslidande syftar sig till att patienten lider av sjukdomen eller de smértor som sjuk-
domen har framkallat. Sjukdomslidandet kan indelas i tva underkategorier. Kroppslig

smarta och sjasligt och andligt lidande. (Eriksson 1994 s. 77-78)

Den kroppsliga smartan &r pd grund av en sjukdom och ofta mycket stark och kan lokali-
seras till en viss kroppsdel. Den kroppsliga smartan kan inverka psykiskt om smartan ar
hard eftersom personen ofta sétter mycket uppmarksamhet till som ofta leder till det att
personen har svart att psykiskt ma bra. Den kroppsliga smartan lindras ofta med lakeme-
del (Eriksson 1994 s.77-78)

Sjalsligt och andligt lidande &r koncentrerat pa den psykiska sidan av manniskan. | denna

typ av lidande ar det fraga om erfarenheter, minnen och kanslor som méanniskan har under
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sin sjukdomstid. Kanslor som ofta uppstar dr angest och skuld. Ofta kan man tro att man
talar om vardlidande eftersom de ar sa néra varandra. (Eriksson 1994 s.78-80)

4.1.2 Vardlidande

Vardlidande ar ett fenomen som uppstar da patienten inte kanner sig trygg under vardti-
den. Vardlidande &r ett brett begrepp och kan darfor indelas i fyra underkategorier;
Krankning av patientens vérdigheter, fordémelse och straff, maktutdvning och utebliven

vard.

Da man inte tar patienten med i varden utan gor allting for patienten kallas det krankning
man minskar alltsa manniskans rattigheter att géra saker som patienten sjalv skulle klara
av att gora. Ofta uppkommer ocksa krankning i olika vard behandlingar dar man inte
skyddar patientens integritet. Ofta kan man traffa pa att man inte kallar patienten med
eget namn utan anvander nagot annat. Férdomelse och straff har ganska samma tanke
som i krankning men da satter man som synvinkel in hur vardarna tanker, tanker de alltid
pa patientens basta. (Eriksson 1994 s. 82-86)

Maktutdvning gar ut pa att man tvingar patienten i sadana situationer patienten inte sjalv
gar med pa. Maktutdvning kan vara indirekt eller direkt. En patient som inte blir tagen pa
allvar kanner sig ofta maktlos. Maktutévning ar ett vanligt fenomen inom varden. (Eriks-
son 1994 s. 86-87)

Utebliven vard &r nar patienten inte far den vard patienten skulle behéva. Ofta beror det
har pa tidsbrist, och misskommunikation. Utebliven vard kréanker méanniskan och ofta kan

de patienter kénna sig maktlosa. (Eriksson 1994 s.87-89)

17



4.1.3 Livslidande

Livslidande ar da personen kanner sig sa svag och kanner att lindandet har forandrat dess
livssituation. Personen som kanner livslidande kanner ofta som om det skulle finnas ett

hot mot personens existens. (Eriksson 1994 s.88)

Nar en manniska vet att han kommer att dé men vet inte nar, uppstar det ofta skam och
forintelse. Ofta tappar personerna livslusten, ofta hander detta nar personen har harda
fysiska smartor som paverkar det dagliga livet. Om nagot skett snabbt kan det vara svart
for personen att bli van med det, i dessa fall kan ocksa personen ifragasatta sin identitet.
| langa vardperioder och i svara situationer &r det inte ovanligt att den lidande skulle villa
ge upp, personen orkar inte helt enkelt lida mera utan vill bra bort fran allt lidande. Ofta
i dessa situationer orkar patienten inte mera kdmpa emot sjukdomen. (Eriksson 1994 s.88-
89)

18



5 SYFTE OCH TEMA

Bemotande av ett doende barn ur ett vardar- och anhorigt perspektiv, vad betyder det
egentligen? Syftet med denna studie &r att fa en djupare bild av hur vardare som jobbar
inom den palliativa varden med barn bemoéter det sjuka barnet med dess foraldrar och hur
foraldrarna bemoter barnet. Studien kommer dven att ta upp vilka etiska dilemman som
ofta uppstar for vardaren och aven hur vardarna hanterar sina kanslor i svara situationer.

Studien kommer ocksa att forska i hur foraldrarna bemoter sitt déende barn.

Fragestallningarna ar en vasentlig del av studien. Denna studie behandlar kansliga och

abstrakta saker, sa syftet och temat kommer att fungera som bas for studien.
Hur foraldrar och vardare reagerar, handlar eller kanner sig i de olika svara situationer &r

sa individuellt att man inte kan gora entydiga fragestallningar som skulle kunna besvaras.

For att fa ett mangsidigt och giltigt resultat anvandes inga fragestallningar utan ett tema.
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6 METOD

I metod delen kommer det att presenterats vilken metod som anvants i denna studie. |
kapitlet far man en djupare syn pa vad en innehallsanalys innebér och vilket material som

anvants i studien, i kapitlet kommer man &ven att analysera materialet.

6.1 Litteraturstudie som metod

For denna studie kommer litteratur att vara sjélva informationskallan (Forsberg&Weng-
strom, 2013). Genom att anvanda denna forskningsmetod kommer vi pa basta mojliga
satt fa svar pa syftet for denna studie (Patel & Davidson, 1994, s. 99-102). Litteraturen
kommer sytematiskt att s6kas, granskas och sammanstéllas. Materialet som samlats
kommer forst att skumlasas och darefter lasas igenom igen en gang for att fa en djupare
och noggrannare bild om d&mnet. Materialet kommer att vara fran bade bocker, artiklar
och eventuellt dven tidskrifter for att fa en sa bred kunskap som mojligt for att sedan
kunna dra slutsatser. Det kan dock uppsta vissa problem med att dra slutsatser ifall flera
av studierna som tidigare gjorts har kommit fram till olika slutsatser vilket kan leda till

att det blir svart att tolka dem.

Materialet som valts har kritiskt granskats och bristfalliga studier har helt och hallet ex-
kluderats. Datainsamlingen kommer att paga tills materialet anses vara mattat och ingen
ny information kommer av att anvanda mera material. Efter att materialet har granskats
och sammanstallts kommer materialet att analyseras och diskuteras kring det som fram-
kommit, var efter slutsatser av det vi last kommer att dras och vad som varit gemensamt
for materialet for studien (Forsberg&Wengstrom, 2013). Eftersom studien skrivs av tva
studeranden kommer vi dven att ha flera asikter om vilka olika teman och kategorier
som kan dras och darmed dra battre slutsatser till studien (Nyberg, 2000, s. 111).

Litteraturstudie som metod kommer att hjalpa for att fa en béattre helhetsforstaelse kring

det som lasts (Forsberg&Wengstrom, 2013).
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6.2 Induktiv innehallsanalys

Genom att splittra upp datat kategoriserades och klassificerades, anvandes innehallsana-
lys for att lattare dra de olika teman som uppkom i materialet. Materialet har systematiskt
gatt igenom och blivit kategoriserad enligt funna teman. (Forsberg & Wengstrom 2013)

Den induktiva innehallsanalysen gar ut pa att man kannetecknar olika centrala fenomen,
teman och olika ménster som uppkommer i materialet. Med att kategorisera de centrala
teman kan man dven komma fram till underkategorier som inte tydligt framkommer i
materialet. Malet med den induktiva innehallsanalysen &r att fa en djupare tolkning pa

vad som materialet innhehaller (Forsherg & Wengstrom 2013, s. 151)

6.3 Val av materialet

Huvudmaterialet for denna studie blev boken Ja&hyvaiset Einolle skriven av Johanna Erv-
ast. Materialet valdes pa grund av att boken inneholl alla aspekter; ett déende barn, en
skdtare som bemdater ett doende barn och de anhdriga som mister sitt barn. Boken valdes
ocksa pa grund av att boken &r en sann baserad berattelse som dessutom sker i Finland ar
2005. Eftersom boken var relativt ny och att handelserna sker i en bekant omgivning kan

vi lattare relatera till boken.

Boken Jaahyvaiset Einolle ar skriven direkt ur en anhorigs synvinkel och darfor valdes
boken. Boken beskriver ocksa indirekt om hur skétarna kanner sig. Eftersom boken inte
behandlar vardarnas synvinkel direkt kommer det att anvandas artiklar som behandlar

vardarnas synvinkel direkt. Detta gors for att studien skall bli mer evident.

6.4 Analys av materialet

Materialet som anvéndes for studien analyserades med den induktiva innehallsanalys me-
toden. Boken som valdes kom som ett forslag av en vardare som jobbat pa ena av avdel-

ningen som bokens Eino var pa. Boken lastes forsta gangen igenom med kritiska 6gon
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for att se om boken kunde anvandas. Boken valdes som huvudmaterial for studien. Efter
det lastes boken noggrant igenom for att hitta det véasentliga. Efter att det vasentliga hittats
bdrjade kategorierna komma fram, kategorierna spjélktes underkategorier varefter koder
hittades.

Artiklarna for studien soktes med hjalp av snébollseffekten pa Google. Artiklarnas rubri-
ker lastes igenom. Ifall rubriken motsvarade det som soktes for studien l&stes abstraktet
igenom och om abstraktet inneh6ll samma tema som studien har, skumlastes artikeln ige-
nom. DA artikeln brodtext motsvarade det som soktes, lastes artiklarna med kritiska 6gon.
Dérefter lastes artiklarna med syfte att finna likande kategorier som hittats i den tidigare
forskningen, dven kategorier som var nya men ansags viktiga for studien plockades med.
Nar huvudkategorierna var utplockade lastes arkilarna igen en gang igenom for att hitta
underkategorier som stoder sig pa huvudkategorierna. Vidare sonderdelades underkate-
gorierna till koder som definierar sjalva underkategorin. Resultatet skrevs pa basis av

kategoriseringen, underkategoriseringen och koderna.
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7 PRESENTATION AV MATERIALET

Jadhyvaiset Einolle, en bok om den treariga pojken som vaknar mitt i natten med en
sprangande huvudvark. Einos mamma tror att hennes pojke fatt éroninflammation och
ger varkmedicin till sin pojke. Under natten bérjar Eino dessutom spy och da tror mam-
man att han fatt spysjuka fran dagiset. Eino sover djupt och kommunicerar inte med sina
foraldrar, Eino far sova vidare. Einos mamma och lillasyster gar och vacker Eino. Eino
har kissat pa sig som vacker oro hos mamman. Mamman gar och vacker pappan for att

han skall komma och titta pa Eino eftersom pappan &r lékare till sitt yrke. (Ervast, 2008)

Pappan kollar Einos pupiller och konstaterat att man direkt maste ringa en ambulans.
Ambulansen tar Eino med sig och aker ivag mot Barnkliniken. Pa barnkliniken far de
reda pa att Eino drabbats av en stor hjarnblddning som maste behandlas i T616. Eino blir
intagen pa den neurologiska intensiven, eftersom Eino nasta dag ska opereras. Einos till-
stand forvarras och tas till operationen annu under samma natt. Under natten far forald-

rarna goda nyheter om att operationen gatt bra. (Ervast, 2008)

Under tiden som Eino vistas i T6l6 sjukhus forvarras hans tillstand men det kommer alltid
en battre period da Einos tryck i hjarnan stabiliseras. Efter manga veckors vistelse ar Ei-
nos tillstand s& pass stabilt att Eino flyttas till Barnkliniken for rehabilitering. (Ervast,
2008)

Lakarna i Tolo sjukhus och lakarna pa Barnkliniken sdg pa Einos tillstand med tva helt
olika synvinklar. Lékarna vid Tol6 sjukhus gav féraldrarna hopp om att Eino skulle och
rehabiliteras till Barnkliniken medan lakarna pa barnkliniken direkt berattade om att Eino
inte mer kommer att bli bra. Barnkliniken rekommenderade att man skulle boérja med den
passiva varden. Under tiden som Eino ligger pa barnkliniken gar mamman igenom manga
olika emotionella kanslor om hur de skall fortsétta varda Eino. Efter all de svara beslut
som foraldrarna varit tvungna att gora beslutar de sig for att lata Eino somna in. (Ervast,
2008)

For att fa en bredare bild av vardarnas synvinkel pa den vard de utfor, valdes det till stu-

dien aven tre artiklar som lade mera tyngd pa vardarens tankar.
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Artiklarna som anvéndes var The nursing dimension of providing palliative care to chil-
dren and adolescents with cancer, Proffessional carer’s experiences of providing a pe-
diatric palliative care service in Ireland och A consensus for change: parent and pro-

fessional perspectives on care for children at the end of life.

Det gemensamma for artiklarna var att de alla tre tog upp vardarens rost for den pallia-
tiva varden for ett barn. Dessutom tog artiklarna upp det som boken Jaahyvaiset

Einolle (Ervast 2008) hade tagit upp men som man inte fatt en sa noggrann beskrivning

o

pa.
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8 RESULTAT

| detta kapitlet kommer det fram vilka resultat som framkommit i materialet. Reslutaten
ar indelat i tva stora kategorier, hur vardaren bemoter barnet och hur anhdriga bemoter
barnet.

8.1 Foraldrarna bemoter barnet

For att fa ett resultat éver hur familjen och foraldrarna bemater barnet valdes det att kon-
kret plocka ut de vasentliga kategorierna och genom det soka fram underkategorier som
stoder pa huvudkategorier kodningen gjordes da bade huvud och underkategorierna
stodde koden.

Da romanen Jaahyviset Einolle spjalktes i kategorier som galler hur en foralder beméter

sitt barn som kommer att d6 kom det fram foljande saker.

Kommunikationen mellan foraldern och barnet kommer fram som en aspekt da man be-
moter ett déende barn. Kommunikationen kan ske pa ett verbalt eller ett icke-verbalt sétt.
Bade det verbala och icke-verbala kommunikationen anvands som om de skulle vara lika
viktiga. Med den verbala kommunikationen kan foréldern med ord uttrycka sin oro och
trosta barnet genom sang och muntlig kommunikation. I den verbala kommunikationen
anvands ocksa olika tonlagen for att fa en storre effekt, t.ex. med en lugn rost lugna ner
barnet. Den icke-verbala kommunikationen kommer fram i ett skede da det ar enklare att
kommunicera med barnet genom narhet och beréring, foraldern vill ta barnet till en trygg
plats. Den icke-verbala kommunikationen kommer starkare fram i slutskede av barnets
liv, da foraldrarna kanner ett behov att ha de sista stunderna med sitt eget barn. (Ervast
2009)

Foraldrarna vill inte ge upp sitt barn utan de vill vara en del av varden sa lange som det
bara ar mojligt. En foralder kan delta i den aktiva varden men ocksa i den passiva varden.
| den aktiva varden gor foraldrarna de vardagliga sakerna med barnet, badar tvattar och

nattar barnet. Allt detta gors for att halla sig sa nara till barnet och det normala. Den
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passiva varden gar ut pa att fordldrarna far delta i vardbesluten tillsammans med vardper-
sonalen. Da foraldrarna deltar i den aktiva- och passiva varden far de en kénsla av att de
ar barnets foraldrar till slut och har en mojlighet att gora sitt béasta for barnet. ( Ervast
2009)

Kanslor kan inte fornekas i sna har situationer, kanslor ar en naturlig sak. Olika kéanslor
uppkommer ofta i olika skeden. Naturligen finns det en hel del negativa kanslor som upp-
kommer men ocksa positiva kanslor uppkommer. Negativa kanslor som uppkommer ar;
sorg, angest, hjalploshet, misslyckande, otillracklighet, skuld och oro. Sorgen tynger
storst, sorgen av att man kommer att mista sitt barn. Otillrdckligheten och misslyckande
uppkommer da foralder kanner sig som om foraldrarna inte kan hjalpa sitt barn. Angesten
uppkommer da foraldern maste lamna sitt barn for en stund, foraldrarna har en angest
éver om hur barnet skall klara sig, och kommer nagot att handa undertiden som forald-
rarna ar borta. Att inte kunna besluta som foralder éver hur barnet skall vardas, eller skall
man varda mera vacker en hjalploshet i foraldrarna. Kunde man ha méarkt sjukdomen ti-
digare eller kunde man ha gjort ndgot pa ett annat satt for att detta aldrig skett. Under
svara tider forekommer det ocksa positiva kéanslor, kanslorna &r farre men uppkommer.
De positiva k&nslorna som uppkommer &r; hopp, kérlek, lattnad och gladje. Karleken
framskrider dver hela den palliativa vardtiden, foraldrarna élskar sitt barn och vill det
bésta. Da barnet dverlevt en svar vardehandling hamtar det med sig en lattnad till forald-
rarna, en lattnad Gver att barnet klarat sig. Det hopp som férkommer dr ofta orsakat av
vardpersonalen eller tron, foraldrarna vill ha och tror pa ett hopp sa lange barnet lever.
Av de sma stunder som barnet har en béttre period ger det en stor gladje till féraldrarna.
(Ervast 2009)

Foralderns lidande ar en sak som kommer nra till hands da ett barn kommer att do. |
boken Jaahyvaiset Einolle kommer foraldrarnas lidande fram pa foljande sétt; den psy-
kiska smartan, fornekelse, svart att slappa taget och orattvishet. Fornekelsen och oréttvis-
heten &r pa grund av att man inte vill tro att nagot sa hemskt skulle antraffa sitt eget barn.
Den psykiska smértan uppvisar sig genom att foraldrarna psykiskt inte orkar langre med
situationen. Att vara radd dygnet runt tar pa psyket. | samband med det psykiska lidande
kommer det att foréldrarna inte vill slépa taget av barnet, de vill skydd barnet till slut.
(Ervast 2009)
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Tabell 1 Forédldrarna bemoter barnet

TEMA KATEGORIER UNDERKATEGORI |KODER
VERBAL TON
TROSTANDE
BEMOTANDE
ICKE — VERBAL TA | FAMNEN
AV ETT
DOENDE KROPPSPRAK
BARN KOMMUNIKATION
NARHET
BERORING

VARD

AKTIV VARD

DELAKTIGA | VARDHAND-
LINGAR

PASSIV VARD

DELTAGANDE | VARDBE-
SLUT

KANSLOR

POITIVA KANSLOR

HOPP
KARLEK
LATTNAD
GLADJE

NEGATIVA KANSLOR

ANGEST

SORG
HJALPLOSHET
MISSLYCKANDE
OTILLRAKLIGHET
SKULD

ORO

LIDANDE

ANHORIGAS LIDANDE

PSYKISK SMARTA
SVARTA ATT SLAPPA TAGET
FORNEKELSE
ORATTVISHET
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8.2 Vardarna bemoter barnet och foraldrarna

Vardaren &r ofta den forsta som identifierar patientens behov (Docherty et. al., 2012).
Inom den palliativa varden for barn &r det dock inte bara barnets behov som tas i beak-
tande utan &ven familjen till det doende barnet (Jean&Clarke, 2007). Relativt lite har
skrivits om vardarnas upplevelser, dilemman och tankar kring sjalva varden av det do-
ende barnet (Docherty et.al., 2012).

Det som vardarna i artiklarna sagt att ar viktigt vid vardandet &r att ingenting ska fa go-
ras pa rutin utan att varje barn ska fa en sa pass individuell vard som mgjligt och att pa-
tienten inte ses som en patient utan som en manniska. Vardarna maste aven vara tids-
massigt flexibla da mycket av det stod som de ger barnet och familjen sker pa deras fri-
tid. Vardaren fungerar aven till den viss del som rollfigur for att féraldrarna lattare vet
hur de ska bete sig runt barnet (Jean&Clarke, 2007). Boken Jaahyvaiset Einolle tar &ven
upp hur vardarna aldrig har brattom pa avdelningen och hur lugnt och rofylld varden &r
och hur bra det var att vardarna kunde behalla lugnet och vara exemplariska vuxna da
foraldrarna sjalva inte hade sa mycket krafter langre for det. Dessutom kunde en och
samma vardare vara vid Einos sida hela dagen. Vardarna hade aven plockat blommor
till Eino efter att han dott, vilket visar att de verkligen brydde sig om bade familjen och
barnet (Ervast, 2008)

Att varda ett doende barn kréaver att man verkligen satter sig in i situationen, vilket latt
gor att det kan bli emotionellt svart. Vardarna tyckte att det ibland kunde vara mycket
svart att vara som stod for barnet och foréaldrarna ifall det var psykiskt kravande for var-
daren. Ibland kunde &ven barnet sjalv stilla vardaren i en svar situation da de ofta kunde
stalla valdigt konkreta fragor som t.ex. hur lang levnadstid de hade kvar. Eftersom det ar
emotionellt tungt att varda déende barn kom det dven fram att man latt blev utbrand ifall
man inte fick ta pauser fran jobbet lite emellan. Manga tyckte att de fick tillrackligt
mycket stod fran resten av personalen och att de fanns nagon man alltid kunde prata
med medan andra tyckte att det borde finnas mycket mera debriefing-tillfallen
(Jean&Clarke, 2007).
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For att den palliativa varden ska bli sa optimal som majligt maste det finnas ett gott for-
troende hos foraldrarna och barnet for vardaren. Kommunikationen &r en viktig del av
varden (Docherty et.al, 2012). Det kan dock uppsta svara situationer for vardaren da for-
aldrarna for det doende barnet fattar beslut om varden som strider emot vardarens prin-
ciper (Jean&Clarke, 2007). Boken tog upp hur bra forhallande foraldrarna hade till var-
darna. De fick ett nummer till barnets egenvardare dit de kunde ringa till nar som helst.
De kande dessutom ett stort fortroende till deras asikter och ringde till vardarna dven om
barnet hade flyttats till en annan enhet, bara for att hora deras asikt om varden pa det
andra stéllet (Ervast, 2008).

Manga foraldrar har svart att sdga sanningen for barnet om vad som kommer att handa
(Jordan, 2013). Foraldrarna tror att barnet inte kanner pa sig vad som ska handa men
forskning har visat att de vet &ven om ingen beréttat det for barnet. Vissa foraldrar &r
battre pa att fatta svara beslut medan andra latt lever i fornekelse och hoppas pa en for-
béttring i barnets tillstand, vilket blir en stor bérda for alla inblandade(Jean&Clarke,
2007). Kommunikationen var dven ett av de problemomraden som vardarna tyckte att
kunde vara knepig da de kande de dven att ibland blev offer for féraldrarnas vrede och
stress (Jordan, 2013). Jaahyvaiset Einolle tar dock upp en helt annan bild av vardarnas
kommunikation. Vardaren kunde alltid halla lugnet och var forstaende aven vid sadana
tillfallen som mamman kande sig forvirrad och arg. Vardarna holl dven hoppet uppe hos
foraldrarna men pa ett satt som foraldrarna anda forstod att barnet inte langre kunde bli
battre (Ervast, 2008).

Négot som vardarna tyckte att var kravande var aven da nar deras kéanslor spelade en for
stor roll i varden. De tyckte att det mera blev ndgot negativt an nagot positivt da de inte
visste hur mycket de skulle vara involverade till slut och att de k&nde att de mera blev
som en van till foraldrarna an en professionell vardare (Jordan, 2013). Jaahyvaiset
Einolle tar upp hur empatiska vardarna var. De tog hand om bade barnet och forald-
rarna. Mamman i boken beskriver vardarna som ljuvliga anglar. De orkade helatiden
vara narvarande och fragade snallt vad de kunde gora for foraldrarna. Vardarna kunde
aven visa sina egna kanslor ifall de tyckte lakarnas beslut kéndes orattvisa och kunde

aven grata tillsammans med foraldrarna. Vardarna visade inte bara psykisk néarhet och
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en lugn och snéll kommunikation till barnet utan visade &ven hur mycket de brydde om

barnet genom att ge en kyss pa barnets kind (Ervast, 2008)

Relationen mellan vardaren och foraldrarna var mycket narmare till de som en langre
tid hade varit pa avdelningen dn de som endast hade vistats en kort tid. De som haft en
lang vistelse pa avdelningen mister inte endast sitt barn i denna situation utan dven en
nara vanskap med vardarna. Manga av dem som hade varit en langre tid pa avdelningen
ville fortsétta ha kontakt med personalen dven efter barnets dod (Jean&Clarke, 2007). |
boken Jaahyvaiset Einolle , tas det &ven upp hur svart féraldrarna hade att skiljas fran
vardarna efter att de var tvungna att lamna dem som hade haft en sa néara relation till
bade Eino och foraldrarna (Ervast 2008).Vardare tyckte dessutom att det kandes tyngre
att se foraldrar till ett barn som bara hade nadgon dag kvar an sddana som kunde ha sitt
barn kvar vid liv i flera veckor framat, da foraldrar till en viss del hann bli van med att
se sitt barn sjukt ifall barnet lag en langre tid pa avdelningen. Foraldrar till barn som
bara hade nagon vecka kvar tyckte vardarna att foraldrarna aldrig hann vanja sig vid si-

tuationen eller ta ett riktigt avsked av barnet (Jean&Clarke, 2007).

En annan sak som vardarna tyckte att var svart var sjalva smartlindringen. De visste att
det fanns en koppling mellan en svar dod och smarta och kande darfor stor press pa att
hitta ratt sorts smartlindring (Jordan, 2013). Eftersom det &r vardaren som direkt var
kopplad till behovet patienten har betyder det ocksa att vardaren ar direkt forknippad till
att lindra patientens lidande. Kvalitén pa varden blev dessutom optimal for bade barnet
och foraldrarna da de visste att barnet inte led av nagra smartor (Docherty et.al, 2012).
Smartlindringsdilemmat tas dven upp i boken. Vardarna och aven foraldrarna var ofta
tvungna att gissa nar det behdvdes mer smartmedicin pa basis av barnets ansiktsuttryck
(Ervast 2008).
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Tabell 2 vardarna bemoter barnet och foraldrarna

TEMA KATEGORI UNDERKATEGORI |KOD
INDIVIDUELL
) VARDTYPER
BEMOTANDE TIDPRESS
AV ETT VARD
DOENDE
BARN ) TACKSAMHET
KANSLOR POSITIVA KANSLOR
GLADJE
NEGATIVA KANSLOR |SORG
STRESS
LIDANDE PSYKISKT EMOTIONELLT
TUNGT
HARD ARBETS-
BORDA
KOMMUNI- |VERBALA SVARIGHETER
KATION
TUNGT
OKUNSKAP
FYSISK KOMMUNI- |NARHET

KATION
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9 DISKUSSION

Syftet med varan studie var att fa en bredare synvinkel hur vardare jobbar inom den
palliativa varden. Eftersom studiens syfte ar kanslosamt och gérna inte talas om bestam-
des det att studien inte kommer att ha nagra exakta fragestallningar, utan att studien gors
pa basis av ett tema, temat att beméta ett doende barn. Studien gjordes som litteraturstudie
och som material valdes; en roman och tre stycken artiklar. | detta kapitel kommer vi att

sammanstalla vara resultat och reflektera de med den teoretiska referensramen.

9.1 Diskussion mellan anhériga och barnet

Da ett barn far beslutet att man satter igang med den palliativa vardriktningen &r det for-
aldrarna som far veta det forst. Nar detta sker kommer foraldrarna in i en storm med olika
kanslor som borde kunna behandlas for att de skall kunna handskas med sitt barn. Vik-

tigast for foraldrarna ar stodet de far fran vardaren hur de skall bemota sitt doende barn.

Resultaten kring hur anhoriga bemoter det doende barnet skiljde sig. I den tidigare forsk-
ningen papekas det hur viktigt det ar att vardarna stoder foraldrarna. | resultat delen kom
det mera fram med vilka olika satt som hjalper foraldern att komma narmare det déende
barnet, t.ex. genom ndrhet och olika kommunikations former. Troligen skiljer resultaten
fran den tidigare forskningen pa grund av att tidigare forskningen om hur anhériga bemo-
ter ett doende barn baserar sig pa artiklar medan resultaten baserar sig pa en roman som

utgar fran verkligheten.

Katie Eriksson ena form av lidande ér livslidande. Da en person lider psykiskt sa mycket
att det paverkar det vardagliga livet. (Eriksson 1994) Den del av teoretiska referensramen
som talar om livslidande fungerar da det ar tal om hur féraldrarna beméter barnet. For-
aldrarna lider psykiskt eftersom de vet att deras barn kommer att do och inte kan goéra
nagot ar saken. Den del av vardlidande som uppkommer kan man inte se fran barnens
dgon eftersom de inte sjalv kan beratta om sina upplevelser utan ofta uttrycker sig barnet

sin sak till foraldern som senare beréttar till vardpersonalen.
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9.2 Diskussion mellan vardare och barnet

Studiens resultat i jamforelse till den tidigare forskningen ar mycket lika.
Kommunikationen var nagot som framkom i bade tidigare forskningen och i allt
material som anvandes for sjalva studien. Manga av vardarna ansag att kommunikat-
ionen var ett av det svaraste inom den palliativa varden for ett barn. | bade den tidigare
forskningen och resultatet ansag vardarna att de inte hade utbildats tillrackligt i att kom-
municera och tyckte att de borde fa mera utbildning inom det omradet. Det som skiljde
sig ur mangden var boken Jadhyvaiset Einolle som endast positiva saker kom upp anga-
ende kommunikationen. Foraldrarna ansag att vardarnas kommunikation var finkénslig
och arlig pd samma gang. Arligheten var ndgot som var det viktigaste men dven det att
vardarna kunde halla upp hoppet for foraldrarna utan att ge dem falska férhoppningar

over nagot.

Det som aven ansags svart var ifall foraldrarna hade falska forhoppningar éver barnets
framtid. Manga foraldrar lever i tron om att barnet kommer att bli bra igen och det an-
sag vardarna i bade den tidigare forskningen och resultatet att var knepigt.

Nagot som dessutom ansags knepigt var att fatta beslut som stred mot vardarens egna
varderingar. Det kunde vara bade det medicinska som lakaren bestamt eller nagot som
foraldrarna varit beslutna 6ver att skall goras for barnet. Boken tog upp hur illa vardarna
reagerade da lakarna hade bestamt sig for att varda Eino pa ett satt som bade stred mot

vardarnas principer men dven foraldrarnas.

Gemensamt for bade resultatet och tidigare forskningen var aven smartlindringen som
kom upp i allt material som anvants. Smartlindringen ansags vara svar p.g.a. att det inte
fanns nagot matinstrument for smartan hos barnet utan lindrades forst da det var synligt
att barnet hade smartor. Pa grund av detta led alla parter som var inblandade i varden.
Fortroende var dven nagot som var viktigt enligt allt material. Det var ett maste for for-
aldrarna att kanna fortroende for vardarna. Boken tog upp manga bra aspekter som pe-
kar pa att de hade fortroende for vardarna av sitt barn. De kunde grata, grubbla, visa sin
ilska och prata med vardarna som en van. Mamman i boken kéande ocksa att hon kunde
ringa vardarna pa den tidigare enheten som Eino varit pa bara for att hora vad de tyckte

om vérdehandlingarna pa det nya stéllet.
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10 KRITISK GRANSKNING OCH ETISKA REFLEKTIONER

Studien gjordes som en induktiv innehalls analys. Metoden passade bra till studien ef-
tersom syfte var att genom ett mangsidigt material fa reda pa hur vardare och anhériga

bemoter ett ddende barn.

Eftersom studien kan goras om pa samma satt med samma artiklar och med samma metod
kan man dra den slutsatsen att studien &r vél gjord. En bra och fungerande analys borde
enligt Patel och Davidson ga att reflektera till en teoretisk referensram. (Patel & David-
son, 2011) Eftersom vi noggrant beskrivit processen borde det teoretiskt vara mojligt att
komma till samma slutsatser som vi kom till i denna studie. Den teoretiska referensram

som valdes till studien speglar genom hela studien och passar ddrmed bra in.

Genom att analysera en hel roman som baserar sig pa verkligheten och tre olika artiklar
kunde vi kora igenom en analys och fa resultat. Resultat som baserar sig pa romanen kan
anses vara giltiga eftersom romanen &r skriven ur en mammas synvinkel och da kommer

egna kanslor och tankar med sa da kan man anse att resultatet ar giltigt.

Artiklarna som anvandes i studien granskades inte med ndgot program utan artiklarna
valdes pa basis av stoffet. D4 vi valt en artikel kollade vi foljande saker; artal, var den
publicerat och vem som har skrivit texten. Detta ansag vi var tillracklig information for

att vi skulle kunna anvanda den som en palitlig kalla.

Arbetet ar gjord med en god praxis i studier pa Arcada. Vi har gjort arbetet med arlighet
och tanke, tagit hansyn anda publicerarens rattigheter och anvént oss av tillatna och till-

gangliga kallor, vi har skrivit ut alla k&llor som vi anvant. ( Arcada 2014)
Vi har anvént andra forskares texter med forsiktighet och respekt mot originaltexten, han-

visningar till originaltexten finns. | arbetet har de inte anvants personliga namn som

skulle kunna krdnka anonymiteten. (tutkimuseettinen neuottelukunta 2014)
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