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SAMMANFATTNING:

Vardpersonal kanner ofta stor radsla att ga in i vardsituationer med en déende foralder. Tidiga
stodinsatser har visat sig vara av vérde for barns krisbearbetning och accepterande i dessa
vardsituationer. Varden &r vanligen inte anpassad for att barnen ska involveras och manga
foraldrar upplever det svart att formedla information om sjukdom och forvantad dod till sina
barn.

Syftet med studien var att undersdka vardpersonalens upplevelser och erfarenheter av att stodja
familjer med minderariga barn nér en foralder ar svart sjuk eller doende. | form av tre
fokusgruppsintervjuer intervjuades 10 personer med olika vardyrkesbhakgrund.

| analysen bildades fyra huvudteman; Osaker ansvarsfordelning, Starka familjen,
Vardpersonalens egen utveckling och kunskap och Vardpersonalens arbetsbelastning och
formaga att prioritera arbetsuppgifter.

Arbetsférdelningen var oséker eftersom personalen inte visste vad som férvéantades av dem och
vem som skulle gdra vad. De upplevde sig ha bristande kunskap om barns behov och deras
reaktioner i kris. Familjen behdvde stod av vardpersonalen sa att de i sin tur kunde stodja sina
barn pa ett adekvat satt. Vardpersonalen efterlyste stod och riktlinjer for att pa ett adekvat satt
kunna stddja hela familjen men &ven handledning for att minska sin osékerhet i dessa
vardsituationer. Personalen kande sig stressad och upplevde otillracklighet 6ver att ta tid fran sina
ordinarie arbetsuppgifter. Handledning, reflektion och 6kad kunskap &r tillsammans viktiga delar
for att minska personalens radsla och 6ka deras formaga att ta hans om barnen till svart sjuka och
doende foraldrar.

NYCKELORD: Omvardnad, fokusgruppsinterviju, vardpersonal, barn, familj, palliativ vard.
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SUMMARY:

Care personnel often feel great fear about entering into care situations with a dying parent. Early
support measures have proven to be of value for children’s crisis handling and acceptance in
these situations. Care is not usually adjusted to involving children, and many parents find it
difficult to pass on information about illness and expected death to their children.

The aim of the study was to investigate care personnel’s experiences of supporting families with
under-age children when a parent is seriously ill or dying. Ten persons with different professional
backgrounds in care were interviewed in the form of three focus group interviews.

The analysis revealed four main themes: Uncertain division of responsibility, Strengthening the
family, Care personnel’s own development and knowledge, and Care personnel’s work load and
ability to prioritize tasks.

The division of labour was uncertain because the staff did not know what was expected of them
and who was supposed to do what. They felt that they had insufficient knowledge about
children’s needs and their reactions in crisis. The family needed support from care personnel so
that they in turn could support their children adequately. The care personnel called for support
and guidelines so that they could give adequate support to the whole family, and also guidance in
order to reduce their own uncertainty in these care situations. The staff felt stressed and
inadequate for taking time off their ordinary tasks. Guidance, reflection, and increased knowledge
together are important factors for reducing fear among the staff and increasing their ability to
look after the children of seriously ill and dying parents.

KEY WORDS: Nursing, focus group interview, care personnel, children, family, palliative care.



BAKGRUND

Vardpersonal upplever ofta radsla och otillracklig handlingsberedskap i motet med barn till svart
sjuka och doende foraldrar. Varden ar oftast inte anpassad for barnen och manga foréldrar
upplever att det ar svart att prata om sin egen sjukdom och férvantade dod med sina barn.
Familjer som fatt adekvat hjalp och stod i dessa samtal upplevde att detta underlattade den svara
situationen for hela familjen. Nar personalen hade kunskap kénde de sig tryggare i
vardsituationen och var battre rustade att stodja barnen och hela familjen i denna svara situation
(Monroe & Kraus 1996).

Familjen

Enligt Ross definition bestar en familj av tva eller flera individer som ar férbundna med varandra
genom blodsband, aktenskap eller adoption och som bor tillsammans och ingar i samma hushall
(Ross & Goldsten 1996). Denna definition stimmer dock inte sarskilt bra med hur
familjebildningen ser ut i Sverige idag. Om sjukvarden ska kunna tillmotesga familjens behov av
stod &r det nédvandigt att ta hansyn till att familjen inte kan betraktas som en enhet. Familjen &r
ett socialt system bestaende av relationer mellan familjemedlemmarna som inte nédvandigtvis
stravar mot samma mal. | kliniska sammanhang har begreppet omvardnad av familjer kommit att
néra forknippas med systemteori och Calgarymetoden (Wright & Leahey 1998, Whyte 1997 ).
Enligt Calgarymetoden lyfts omvardnaden fram genom att man tanker i relationer och
interaktioner fokus flyttas fran individ till familjeniva. Nar en familj upplever en krissituation bor
hela familjens behov kartlaggas. Genom att kartlagga familjen och dess behov far
sjukskoterskorna en klar struktur for bedémning och atgarder for att kunna erbjuda familjen
adekvat omvardnad. Att uppratta ett genogram ocksa kallad familjekarta och nétverks- eller
ekokarta dokumenteras viktig information om familjen. Genom kartlaggning av familjens behov
kan sjukskoterska tydliggora de faktorer som kan paverka krisen. Indikationer pa
omvardnadsbehov hos familjer beror pa kartlaggningsresultat och familjens énskningar (Wright
& Leahey 1998 ).

Nar en familjemedlem far en livshotande sjukdom innebar det en kris for hela familjen och
balansen hotas vilket medfér 6kade pafrestningar for samtliga i gruppen. Denna obalans kan leda

till en bristande formaga till kommunikation i familjen vilket i sin tur kan skapa en kluvenhet och



osakerhet. Dartill upplevelsen av att bade barnet och familjen kande isolering.
Familjemedlemmarnas roller omvérderades och uppkomsten av radsla och oférmaga att hantera

den nya rollen upplevdes belastande (Saunders & Sykes 1996).

Flera studier visade att foraldrarna ofta undvek att prata med sina barn. En bidragande orsak var
att foréldrarna ofta lamnades ensamma att beratta for barnen om den livshotande diagnosen eller
dodendet. De visste inte hur eller vad de skulle saga, eller nar de skulle beréatta det svara for
barnen. Foraldrarna saval som vardpersonalen, ville skydda barnen. Detta gjorde dem forvirrade
och ensamma med sina fantasier, vilket ledde till att de inte fick utlopp for sina kanslor
(Saunders & Sykes 1996, Kmietowicz 2000, Hogan & Desantis 1994).

Barnen

Christ och Siegel (1991) visade i en studie, att barnens storsta oro nar en foralder var déende var
att bli 6vergivna. De upplevde ofta att de kunde vara orsak till forélderns dod. Barnen var dven
radda att sjélva do eller att den kvarlevande foraldern skulle do (a.a).  En stor svart fagel
kommer for att picka ut hennes 6gon.”” Denna upplevelse hade en fyra arig pojke av sin mamma
(Monroe & Kraus 1996 s.260).

Generellt sett har barn under atta ar inte utvecklat nagon evighetsuppfattning utan anvander sig
av magiskt tdnkande eftersom de inte kan t&nka logiskt &nnu. Barnen dr oftast inte medvetna om
att alla, inklusive de sjalva, ndgon gang kommer att do. De tror att den avlidna kommer tillbaka
eller att det & mojligt att bestka den dode efter dodsfallet. Barnens fantasier irriterade foréaldern
genom att de hela tiden fragade efter den avlidne som om denne fortfarande vore i livet (Christ &
Siegel 1991, Piaget 1952). Stuber (2001) lyfter i sin studie fram att vardpersonal helst borde
undvika ord som kan lankas med déden sasom att sova, aka pa en lang resa eller att sdga: ”’Din
mamma var sa god att Gud har tagit henne for att bli en av hans anglar”. Att sdga sadant kunde
skapa forvirring hos barnen som kunde séga: ”” Pappa du far inte aka ivag™. Nar en
familjemedlem hade avlidit var det viktigt att barnen fick félja med och se den ddde eller vara
med pa begravningen. Att fa detta konkreta mote med doden kunde underlatta for barnet att forsta
vad som héant (Monroe & Kraus 1996 s 260).



Tidiga stodinsatser har visat sig vara av vérde for barnets krisbearbetning och accepterande av
foralderns dod. Barn som fick stéd och hjalp tidigt uppvisade mindre beteende problem sasom
aggressivitet och tillbakadragenhet. Barnens formaga att bearbeta och hantera sorgen ér beroende
av kvaliteten av stodet, den empatiska formagan i familjen samt den sociala miljon (Stokes, Wyer
& Crossley 1997 ). Aven om barnen paverkades av samma faktorer som vuxna i sorgearbetet &r
deras psykologiska forsvar och emotionella utveckling i sorgebearbetningen olik den vuxnes
(Monroe & Kraus 1996 ). En studie visade att barnen lattare kunde uttrycka sina kanslor genom
att anvanda uttrycksfull konst sasom musik, bilder och kroppsrorelser. Barnen fick darmed hjalp

att hantera traumat och stressen ( Petrillo & Sanger 1999 ).

Barnen hade behov av information men den behovdes ges pa ett klart, enkelt och trovardigt satt,
att tala sanning i enkel form. Den skulle upprepas och all éverflédig information bor undvikas.
Barn vill veta vad som hé&nt och varfor. De vill ha en forsdkran om att bli omhé&ndertagna dven
efter foralderns dod men ocksa kunna uttrycka sina kanslor och vara med de vuxna som kan dela
deras kanslor. Genom att vara med i de vuxnas sorgearbete larde sig barnen att hantera sin sorg
(Monroe & Kraus 1996, Kmietowicz 2000, Hogan & Desantis 1994 ).

Stuber (2001) visade att vardpersonal tillsammans med foraldrarna har en betydelsefull roll i att
skapa trygghet. Foraldrar upplevde sig ha bristande kunskap om hur man pratar med barn om
sorg, samt en radsla att sara dem ytterligare. De vuxnas hansynstagande skapade stora bekymmer
for de sorjande barnen. Studien visade vidare att stod till barnen kunde forbattra deras méjlighet
till kommunikation och forebygga deras oro och radsla. Fick barnen samtala med nagon vuxen,
om sina kanslor, genom att titta pa bilder eller beratta historier. Pa sa sétt kunde de lattare
acceptera forlusten av en foralder, anpassa sig och aterskapa kanslomassig trygghet (a.a., Petrillo
& Sanger 1999)

Vardpersonal

Vardpersonalen har en betydelsefull roll i att inge trygghet. Tillsammans kunde barnet, foraldern
och personalen bygga upp ett fortroende for varandra. Vardpersonalen behovde foraldrarnas
kunskaper om barnets individuella egenskaper. Foraldrarna behdvde kunskap och végledning for

att kunna varda sitt barn samt for att kunna hantera barnets kanslor och reaktioner.



Vardpersonalen kunde hjalpa familjen genom att forklara for barnen och féréaldrarna vad som
skulle handa pa sjukhuset. Foraldrarna behévde informeras om vad de kunde gora for att stodja
barnen. Det okéanda blev da mindre hotfullt. VVardpersonalen medverkade till att barnens oro och

angslan minskade (Petrillo & Sanger 1999).

I en engelsk studie framkom att vardpersonalen kande att det var svart att stodja barn till en svart
sjuk eller doende foralder. De flesta upplevde sig oroliga och radda for att gora eller sdga nagot
fel och darmed ytterligare forvarra eller orsaka kdnslomassig skada hos barnet. Personalens
stallningstaganden gjorde att barnen inte fick den hjalp och stod de behdvde (Stokes, Wyer &
Crossley 1997).

Om sjukskoterskan samtalade med fordldrarna om barnens behov av att vara med i de vuxnas
sorgearbete involverades barnen mer. Fanns det en nara etablerad kontakt med andra narstaende
till exempel mormor eller en granne, var det bra om de kunde fortsatta traffas efter dodsfallet
(Stuber 2001). All vardpersonal har en mycket viktig roll i att hjalpa och uppmuntra foraldrarna
till att prata med barnet. Foraldrarna hade behov av att fa stod av vardpersonalen i samtalen med
barnet om den svara situationen. Detta ledde till att etablera ett 6kat fortroende mellan barnet och
foraldrarna (Stuber 2001). Vardpersonal behdvde fa mojlighet att 6ka sin beredskap for att kunna
mota barnets behov. De behdver ldra sig att svara pa barnens fragor samt vara 6ppen och éarlig
mot barnen, for att de kunde kanna sig trygga och delaktiga. Om barnen involverades i varden
och familjesituationen kunde de vuxna, omkring dem ge stod i deras fortvivlan (Jewett 1996).
Kommunikationen underlattades om sjukskoterskan hade god sjalvkédnnedom och kunde se ddden
som en del av livet. Som sjukskdterska var det av stor betydelse for tolkningen av varje barns
behov. Sjukskoterskor upplevde att ndrvaro av stodjande medarbetare, god atmosfar, vél
fungerande vardlag och handledning hade stor betydelse for att kunna bemota dessa barn och
deras familjer pa ett adekvat sétt (Worden 1996). Eftersom studier visar att barnen ofta halls

utanfor dessa vardsituationer ar detta omrade viktigt att undersoka.

SYFTE
Syftet med studien var att beskriva vardpersonalens upplevelser och erfarenheter av att stodja

familjer med minderariga barn, nér en foréalder ar svart sjuk eller déende.



METOD

Datainsamling

Datainsamlingen skedde i form av tre fokusgruppsintervjuer med sammanlagt tio informanter. En
underskoterska, tva kuratorer och sju sjukskaterskor deltog i studien. Kuratorerna deltog i varsin
grupp. Fokusgrupper ar en grupp manniskor med likvardig erfarenhet som samlas for en intervju.
Det ar lampligt att anvanda sig av fokusgrupper som metod nar man vill fa en inblick i hur
manniskor tanker och talar kring ett specifikt &mne (Wibeck 2000). En samtalsledare, moderator
leder samtalet inom @mnesomradet. Moderatorn inleder motet med att redovisa de regler som
géllde foér sammankomsten, informerar att deras svar kommer att behandlas konfidentiellt och att
deras namn inte kommer att finnas med nar resultaten publiceras. Moderatorn maste vara val
forberedd och medveten om syftet och malséttningen for undersokningen. Moderatorn ska lata
informanterna kanna det behagligt att delta i sammankomsten, uppmuntra till att bidra i
diskussionen, men samtidigt utéva kontroll och se till att diskussionen blir i linje med studiens
syfte. Till sin hjalp har moderatorn bisittare. De summerar resultatet av intervjuerna, for att ge en
bekraftelse till informanterna, och att forvissa sig om att de uppfattat resultatet korrekt. Denna

aterkoppling kan ge mojlighet till ytterligare fordjupning (Powel & Single 1996).

| borjan av varje fokusgruppsintervju stalldes 6ppningsfragor for att introducerar det
gemensamma &mnet for diskussionen och for att deltagarna skulle reflektera éver tidigare
erfarenheter. Dessa fragor ar amnat att fa igang samtalet och att starta en interaktion bland
informanterna. Darefter kommer transitionsfragorna vilka skall vara en logisk lank mellan
introduktions- och nyckelfragorna. Nyckelfragorna &r barande och betydelsefulla for studien.
Dessa fragor fokuserar pa upplevelser med ett djupare perspektiv. Avslutningsfragorna skall
avsluta diskussionen och fa informanterna att reflektera éver tidigare kommentarer (Kreuger
1994). Samtliga informanter far samma 6ppningsfraga, i tur och ordning, men eftersom
informanterna intervjuas i grupp kan de fa uppslag fran varandra. Diskussionen ger upphov till

nya infallsvinklar och fragestallningar (Tillgren & Haglund 1990).



Sammankomsten bor vara mellan en till tre timmar. Moétet skall hallas i lattillgangliga och
bekvama lokaler. Detta for att informanterna skall k&nna sig som hemma och detta kan i sin tur

minska eventuella hdmningar (Wibeck 2000).

Urval och genomférande

Enligt Powell & Single (1996) ska en homogen gruppsammanséttning efterstravas vad betraffar
alder och sociala bakgrundfaktorer. Foljande inklusions respektive exklusionskriterier géllde for
att fa deltaga i studien: Informanterna skulle vara underskoterska, sjukskéterska eller kurator och
ha arbetat mer an fem ar, pa medicin- ,kirurg,- eller intensivvardsavdelning. Informanterna skulle
vara svensktalande och fick inte ha personliga erfarenheter av att ha forlorat en foralder som
minderarig. Enligt Ramires & Sheppard (1999) skall det efterstravas en rekrytering av deltagare
som ar representativa for den aktuella malgruppen. En fokusgrupp kan inte representera hela
befolkningen, men daremot kan ett antal fokusgrupper vara ett representativt urval fran den

aktuella malgruppen.

Skriftlig information om studiens syfte och utformning med forfragan om majlighet att deltaga i
studien séandes ut till avdelningscheferna inom respektive vardenhet. Cheferna tillfragade endast
de personer som uppfyllde urvalskriterierna for studien. Avdelningscheferna tillfragade var femte
person, utifran en upprattad personallista. Personerna som var intresserade att delta fick ett
skriftligt informationsbrev om studiens upplaggning. Deltagandet var frivilligt och intervjuerna
skedde under full sekretess vilket framgick i den skriftliga informationen. Efter intresseanmalan
togs kontakt for att boka in de olika fokusgruppsmdtena. Varje fokusgruppsintervju inleddes med
ett klargorande av studiens syfte, metod och sekretess. Om dnskemal fanns gavs ytterligare

information. For varje intervju inhamtades informerat samtycke fran informanterna.

Moderatorn som var &ven handledaren till studien ledde diskussionerna, medan forfattarna var
bisittare och forde anteckningar for att kunna ge informanterna en muntlig sammanfattning, detta
for att undvika missforstand och for att ge mojlighet till ytterligare fortydligande. Varje intervju

spelades in pa band och skrevs ned i sin helhet.



Totalt har tio personer intervjuats, med tre till fyra personer i varje fokusgruppsintervju. Samtliga
informanter var mellan 30-60 ar och atta av dem hade arbetat mer an tjugo ar inom respektive
yrke och resterande hade arbetat mellan 10-15 ar. Samtliga arbetade pa intensiv-, medicin- eller
kirurgavdelning pa ett sjukhus i sodra Sverige. Sammanlagt har tre fokusgrupper agt rum. Varje
intervju varade mellan tva till tre timmar. Métet holls i ett samtalsrum, dar informanterna satt
runt ett bord for att var och en av informanterna kunde stimuleras till fordjupning av upplevelser.
Enligt Powell & Single (1996) bor storleken pa informantgruppen vara 4 till 6 personer. Detta
antal ar tillrackligt for att fa fram olika uppfattningar och for att alla skall kunna delta i
diskussionen. Det finns inga bestamda regler hur manga fokusgrupper som skall genomforas,
utan antalet grupper beror pa undersokningens behov och resurser. Efter varje intervju skrev
forfattarna ut materialet i text. Endast forfattarna och handledaren har haft tillgang till materialet,

vilket har forvarats inlast. Intervjuarbetet genomfordes under vintern 2002.

Dataanalys

Materialet analyserades med hjalp av kvalitativ innehallsanalys. Denna analysmetod bestar av
naiv l&sning, strukturering och helhetstolkning av textmaterialet (Polit & Hungler 1997, Berg
2001). Forsta steget i analysen bestod i att gora en naiv lasning av den utskrivna texten. Detta for
att fa fram en helhet av materialet. Detta gjordes individuellt sa att forfattarna skulle vara val
fortrogna och fa en sjalvstandig uppfattning om texten. Andra steget var strukturanalys for att
reducera textmaterialet till meningsbérande enheter, som dérefter sorterades in i olika huvudtema.
For att ytterligare strukturera upp texten skapades subteman till de olika huvudtemana. Citaten
valdes med urskiljning och omsorg for att starka och ge tyngd at resultatet (Polit & Hungler
1997, Berg 2001).

Tillgren & Haglund (1990) har foreslagit att analysen ska ske i flera steg. Bandutskriften ska sa
langt det &r mojligt aterge informanterna eget sprakbruk. Utskriften bryts sedan ned i mindre
delar som t ex sarskilda &mnen eller problem som belysts. | dataanalysen ingick att studera om
det fanns avsnitt som inte adekvat diskuterats eller om det flera ganger férekommer andra d&mnen
i utskriften, som inte ingick i den uppgjorda planen for motet. Forfattarna forsokte sedan fanga
upp trender eller teman i informanternas iakttagelseformaga vilka sorteras efter &mne och rubrik
(Tillgren & Haglund 1990).



Etiskt 6vervagande

Studien godkéndes av sjukhusets lokala etikkommitté tillika lakemedelskommitté och bedémdes
som ett kvalitetsutvecklingsarbete vid sjukhuset. Allt material har avidentifierats och behandlats
konfidentiellt sa att resultatet inte kan harledas till enskilda personer. Studien har utgatt ifran de
etiska principerna vilka &r autonomiprincipen, godhetsprincipen och réttviseprincipen. Detta
innebér frivillighet, sjdlvbestdmmanderétt och att ingen ska komma till skada. Deltagandet var
frivilligt och informanterna informerades bade skriftligen och muntligen om studiens syfte,

metod och om mojligheten att ndr som helst avsluta sin medverkan i studien.

RESULTAT

Resultatet presenteras i foljande huvudteman och subteman:

Osaker ansvarsfordelning; Bristande beredskap, Starka teamarbetet

Starka familjen; Barnens delaktighet, Att stodja hela familjen

Vardpersonalens egna utveckling och kunskap; Saknar tilltro till sig sjalva, Empati och
professionellt forhallningsséatt, Behov av stod och handledning, Behov av utbildning
Vardpersonalens arbetsbelastning och formaga att prioritera arbetsuppgifter; Personalen

blundar och glider undan, Personalen tar ansvar och vagar se

Oséker ansvarsfordelning

De flesta informanterna tyckte att ansvarsfordelningen var otydlig. Detta medférde att varken
barnen eller de anhériga inte fick det stod de behdvde. Personalen kdnde begrénsningar i sin
formaga att optimalt kunna hantera dessa svara vardsituationer och hade svart att férdela
arbetsuppgifterna mellan sig pa ett tydligt satt. De kande samtidigt att de var tvungna att vaga se
och atgarda problemen. Personalen hade lang erfarenhet av sitt arbete men flertalet upplevde
anda att beredskapen var otillracklig for att kunna fordela mangden arbete och gora ratt

prioriteringar pa vardavdelningen vid vard av doende och dess anhériga.

Bristande beredskap
Personalen upplevde att varden av familjer med minderariga barn hade brister eftersom de sa

sallan har dessa vardsituationer. Det fanns ingen tydlig och anpassad organisation for familjer



med en ddende forélder. Samtliga informanter upplevde att det borde finnas klara rutiner for
dessa vardsituationer. | nulaget fanns ingen omhandertagandeplan. Informanterna menade att de
troligen hade varit mer effektiva och upplevt storre trygghet om det funnits dokumenterade
rutiner. Vidare efterlyste vardpersonalen stod och riktlinjer for att pa ett adekvat sétt kunna
stodja hela familjen. Samtidigt insdg de att det inte alltid gar att ha tydliga rutiner eftersom varje
vardkontakt &r unik och att flexibilitet och improvisation kravdes i stor utstrackning. Dock
uttalade vardpersonalen att det borde finnas en utarbetad handlingsplan sa att ingenting glémdes
bort. Efterlevandesamtal med lakare for att folja upp familjen och deras sorgearbete efter
dodsfallet 6nskades. Informanterna ansag att aven skolan borde ha en liknande plan for att kunna
stodja barnen daven dér.

’Ja, det borde finnas en omhandertagandeplan som man kunde félja.”

”Ja, jag menar det kan ju vara mycket aggression som kommer upp under skoldagen och da vet
man liksom inte, han &r bara brakig och storig...nagot annat det bottnar i.”

’Familjen lamnas helt ensamma med sorgen sa fort den anhdrige gatt bort.”

Starka teamarbetet

Informanterna lyfte fram betydelsen av att ha en trygg och valfungerande arbetsgrupp dar de
kunde ga ifran for att ha ett samtal med familjen, utan att arbetskollegorna blev upprérd éver att
hon/han inte gjorde annat. Att arbeta i ett team dar flera professioner involverades ansags
vardefullt, eftersom alla professioner ser saker ur olika synvinklar. L&karen saknades ofta i
teamarbetet, da de hade ansvaret att meddela de svara beskeden. Efter beskeden lamnade de
oftast gruppen och 6vrig personal fick ta alla fragor och reaktioner som kom efter en stund.
Préasten och kuratorn upplevdes som betydelsefulla medarbetare i teamet. Informanterna ansag att
teamarbetet borde utvecklas betydligt mer.

’Det behovs ett val fungerande arbetslag déar man kan lara av varandra.” ’En del lakare tycker
inte att det ar deras sak att tala med anhoriga flera ganger.” ’Det borde alltid vara en
sjukskaterska med nar lakaren ger de tunga beskeden sa att skoterskan vet vad som ar sagt.”

”...tain kurator och prast i ett tidigt stadium.” ’Viktigt att man mots i teamet”
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Starka familjen
De flesta informanterna ansag att foraldrarna ar de som pa béasta sétt kan stodja barnen.
Vardpersonal kan stodja foraldrarna sa att de i sin tur kan ge réatt stod till sina barn. Darfor ar det

viktigt att vardpersonalen vagar ga in i familjerelationerna.

Barnens delaktighet

Informanterna ansag att det var viktigt att hela familjen involverades fran borjan, och att barnen
fick veta sanningen pa ett tidigt stadium. De ansdg att barnen behovde fa komma mer i fokus,
behovde fa mer uppmarksamhet och stod samt borde fa vara mer delaktiga i varden tillsammans
med vardpersonalen. Informanterna ansag bland annat att barnen kunde fa vara med och gora i
ordning sin forélder efter dodsfallet. Alla kdnde samstdmmigt att barnen inte skulle vara med om
foraldern stortblodde, hade svara brannskador eller starkt luktande cancer. De kande att de var
tvungna att géra nagon slags bedémning fran situation till situation. Barnen hade behov av att fa
komma och ga som de ville for att kunna bearbeta handelsen. Informanterna tyckte att det hade
varit bra med en lekhorna sa att barnen kunde ga ivag och aterhamta sig.

’Pusha pa foraldrarna sa att barnen far se den dode...annars kan fantasier ta 6verhanden”.
’Dagbok till patienterna dar barnen kan skriva vore bra.””””...barn har ett behov av att vara med

och behov av att kunna fa ga ut nar de vill. De behéver fa ha koll pa vad som hander.”

Att stddja hela familjen

Informanterna upplevde att foraldrarna till stor del tenderade att vilja ldmna sina barn utanfor. |
slutskedet var det extra viktigt for vardpersonalen att vaga overtyga foraldrarna att lata barnen
vara med. Informanterna uttryckte aven att det var av stor vikt att stodja forédldrarna men ej att ta
éver. Vardpersonalen hade hort talas om sa kallade slakttrad éver familjen och sag betydelsen av
att ingen i familjen glomdes bort. Det ansags viktigt att vardpersonalen skapade relationer med
hela familjen, sa att barnen och anhériga kande sig trygga och kunde 6ppna sig infor varandra.
Att lyssna pa vad som ligger bakom, att tillata ilska, ledsnad eller dylikt och gora det tillatet att
visa sina kéanslor. Informanterna trodde &ven att anhdriga kunde vara precis sa ledsna som de var

men anda vara ett stod som foralder.
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*Jag tror att det &r valdigt viktigt att ga in tidigt...vacka tanken hos dem, att det ar viktigt att
barnen far veta.”” "’De forstar fantastiskt mycket sa att vi ska nog ta in barnen och liksom forsoka

ta bort var egen angest.” *’Jag tror inte att barn tal att bli lurade”

Vardpersonalens egen utveckling och kunskap
Informanterna kande att de hade varierande kunskap och beredskap i dessa vardsituationer. De

ansag att deras egen utveckling tillsammans med deras livserfarenhet hade stor betydelse.

Saknar tilltro till sig sjalva

Vardpersonalen kande en stor vilja till att stodja barnen i denna svara situation men samtidigt
kande de flesta att de inte hade tillréckligt med professionell kunskap att ta hand om dem. De
kande &ven ett behov av 6kad sjalvk&nnedom och att uppleva mer trygghet i dessa
vardsituationer. VVardpersonalen hade olika erfarenhet efter sin yrkesutbildning. Nagra upplevde
sig ha kompetens att vaga ga in i svara moten med tillforsikt till den egna formagan, medan de
flesta inte litade pa sin egen féormaga och kande stora begransningar i sitt handlande. Har hade
experterna med lang erfarenhet varit till stort stod for noviserna. Sammantaget ledde detta till att
de ofta inte vagade agera som de skulle ha velat.

’Man vagar inte g in i alla situationer av radsla att géra misstag.” ”’Ibland blundar man for att

det ar svart att vaga se.” ’Det finns bristande information mellan vardpersonal

Empati och professionellt forhallningssatt

Alla tyckte att det var lika tungt och emotionellt svart varje gang att ge stod till familjen pa basta
sétt. De identifierade sig med sig sjdlva eller med ndra anhdriga och véanner. Informanterna tyckte
att det behovdes betydligt klarare forhallningssatt i dessa moten for att de inte skulle styras av
sina egna kanslor i dessa svara vardsituationer. Personalen forsokte forsta beteenden, lyssna och
skapa relation till hela familjen, men var samtidigt radda att skada barnen eftersom professionella
modeller saknades.

> Tank om det hade varit jag.”
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Behov av stéd och handledning

Informanterna tog upp situationer som fungerat mindre bra men dven riktigt lyckade moten.
Samtliga efterlyste mer professionell kunskap och sjalvkannedom. De kdnde behov av stdd for att
forsta sina egna kanslor och bearbeta den egna radslan for doden. Informanterna ansag att de
behovde reflektionssamtal, ibland tillsammans med en kurator. Manga barn stéllde ledande
fragor, nagot informanterna patalade behov av att f 6kad beredskap inom. En del av
informanterna kande att de var tvungna att satta pa en mask for att kunna ga vidare trots att de
egentligen hade velat ga undan for att bearbeta handelsen. Ibland kunde det vara flera dodsfall i
rad och da hann de inte hdamta sig emellan. De hann inte bearbeta det som hant och ingen hade
fatt nagon tid for reflektion efter nagot sarskilt svart fall.

’Ga och prata... hade varit jatteskont.. hinner inte bearbeta nar det hander utan da gar man
genast till nasta...drar pa sig en mask fastan man tanker att ’ah, jag behéver vara for mig

sjlv.”

Behov av utbildning

Informanterna upplevde bristande kunskap om barns reaktioner i kris och om barns syn pa doden.
De kande ett behov av mer kunskap om hur krisbearbetning fungerar. Informanterna ansag att de
hade for daliga kunskaper om barns behov och eftersom det hande sa sallan upplevde de ej att de
utvecklade sin formaga. De 6nskade adekvat utbildning vid upprepade tillfallen och en
omhé&ndertagandeplan som gavs ut som en del av introduktionsutbildningen. Personalen ké&nde
aven ett stort behov av utbildning professionellt forhallningssatt och empati.

’Forelasningar och temadagar dar man kunde tréaffas fran olika avdelningar och lara av

varandra.” | nulaget finns inga sadana utbildningar.”

Vardpersonalens arbetsbelastning och formaga att prioritera arbetsuppgifter
Informanterna kénde ofta stor otillrdcklighet i och med att de upplevde en hdg arbetsbelastning.
De upplevde stor stress 6ver att inte hinna avsluta det arbete som pabdrjats innan de var tvungna

att avbryta for nya uppgifter.
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Personalen blundar och glider undan

Ofta vagade informanterna inte tranga sig pa for att ge stod utan vantade pa att de anhériga sjalva
skulle komma och be om det samtidigt som de visste att de anhdriga ofta inte ville vara till
besvar.

’Radslan som finns i familjen finns &ven hos personalen”

Personalen tar ansvar och vagar se

Det var nddvandigt att vaga improvisera eftersom inget barn eller situation var den andre lik.
Fantasi, medmansklighet, intuition och kunskap kravdes av dem alla. De ansag det viktigt att de
som inte orkade ta tag i situationen kunde fa géra annat. Den hdga arbetsbelastningen ledde ofta
till att de abrupt fick avsluta samtal for springa till nésta uppgift. De kaénde otillracklighet i att
inte fa gora nagot riktigt fardigt. Personalen tog ansvar och tillkallade personal fran andra
yrkeskategorier nar de sag att de drabbade familjerna for illa. Personalen forsokte svara arligt pa
fragor som stalldes.

”Vaga!” Tidsaspekten... inte gor sa bra ifran sig som man skulle kunna. ’Man gor sa bra man
kan, vissa natter klarar man inte sa mycket, det beror ju pa hur man sjalv mar.” ’Maste ha insikt
om att nar jag inte mar bra backar jag och sléapper fram en annan.”” Det kravs mycket av
personalen att vaga se.” Vi ar alltid valdigt arliga med utgangen eller den forvantade

utgangen.”

DISKUSSION

Metoddiskussion

For att beskriva vardpersonalens upplevelser och erfarenheter genomfordes fokusgruppsintevjuer.
Fokusgruppsmetodiken bygger pa att manniskor &r sociala individer som interagerar med
varandra och paverkas darfor till en djupare diskussion i grupp (Hartman 1998). En individuell
intervju kan inte fanga de dynamiska handelser som sker i en grupp. Gruppen blir en naturlig
miljo som dkar informanternas éppenhet och upplevelser vilket &r styrkan i fokusgrupps-
intervjuer. Metoden tillater moderatorn att vara utforskande och flexibel for att kunna fanga icke
forutsedda vinklingar. Tekniken ar lattforstalig och resultatet ger hog grad av trovardighet.
Dessutom relativt 1ag kostnad snabba resultat och majlighet till storre urval av informanterna
(Kreuger 1994).
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Metodens svagheter & mindre kontroll &n i individuella intervjuer. Fokusgruppsmetodiken
tillater informanterna att influerar varandra. Datamaterialet ar svarare att analysera.
Gruppinteraktioner skapar en social miljo och kommentarerna maste tolkas i sin kontext.
Tekniken kraver darfor en erfaren intervjuare for att kunna hantera 6ppna fragor, pauser och veta
nar det ar lampligt att byta &mnesomrade. Informanterna far ansla mer tid for intervjun (Kreuger
1994).

Enligt Kreuger (1994) maste man som forskare vara kritisk om substansen verkligen speglar det
underliggande begreppet, det huvudsakliga innehallet idet aktuella fenomenet.
Rimlighetskriterier, validitet, maste alltid stallas i kvalitativa undersokningar det vill saga graden
av overensstammelse i den information som insamlats. Resultatet och diskussionen i kvalitativa
studier handlar om att forskaren gestaltar nagot pa ett satt som ger ny mening eller betydelse
(Forsberg & Wenstrom 2003). Varje intervju avslutades med att bisittarna summerade innehallet

I intervjun och gav utrymme for informanterna att kommentera.

Resultatet av fokusgruppsintervjuerna paverkas av en mangd olika faktorer i samband med
sammankomsten, t ex moderatorns roll eller den miljon som motet &ger rum (Tillgren & Haglund
1990). Risken med detta metodval ar att forfattaren kan soka bekraftelse pa egna erfarenheter och
upplevelser och anvander forskningen som tackmantel for att formulera sina egna asikter och
sakernas tillstand. Svarigheten att forsoka stalla sig utanfor, att inte lata egen forforstaelse styra
analysarbetet. Enligt Holme (1999) paverkas personliga erfarenheter och kommunikation vart sétt

att forstd manniskan.

Risken finns att vasentligheter missas i den verklighet man studerar och dverdriver sina
mojligheter till inlevelser (Holme 1999). Genom att vara medveten om detta under forskningens
gang sa har dessa fallor minimerats. Malsattningen var att skapa en trygg och 6ppen relation i
fokusgrupperna sa att alla kunde komma till tals (Tillgren & Haglund 1990). Detta uppfylldes
genom att intervjun inleddes med en enkel maltid och ett inledande samtal dar alla fick presentera
sig for att skapa en avslappnad stdmning i gruppen Uppfattas gruppledaren som en expert kan

detta leda till att samtalet och diskussionen riktas direkt till moderatorn och det blir ingen
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vaxelverkan mellan informanterna. Dessa o0nskade konsekvenser kan undvikas om moderatorn
inledningsvis klart deklarera att han/hon inte &r nagon expert. Enligt Ramires & Sheppard (1999)
kravs det att moderatorn har en formaga till inlevelse och kan séatta sig in i informanternas

situation och se saker och ting fran deras utgangspunkt.

Moderatorn som var handledare till studien och som dven ledde intervjuerna var kand av
personalen som intervjuades. Detta kan vara en svaghet eftersom personalen eventuellt vill tona
ner sina egna svagheter for att framsta som béttre. Informanterna har beréttat fritt om
upplevelserna i vardsituationer utan att ha varit alltfor styrda av dominanta informanter.

Powel & Singel (1996) framhaller i sin studie om fokusgrupper att det ar acceptabelt att personer
som tidigare kanner varandra kan inga i samma fokusgrupp. Informanterna kan da pa ett naturligt

sétt delta i diskussionen och goéra motet mera produktivt.

Ett etiskt problem kan vara att alla inte vagade vara arliga eller 6ppna, en del kanske sade som de
trodde borde sdgas men inte vad de verkligen kande. Med detta i atanke ar det viktigt att
moderatorn inte upptrader som expert. Informanterna kan k&nna sig obekvam i diskussionen och
kanna sig dum i férhallande till moderatorn. Det ar darfor viktigt att kommunicera ratt sa att

onodiga missforstand eller oforstaelse uppkommer.

Fokusgruppsintervjuer som metod, &r en fordel da vardpersonalens upplevelser mer kommit till
uttryck, eftersom metoden ger utrymme for att fa beskrivande svar fran informanterna. Enligt
Ramires & Sheppard (1999) skapar fokusgrupper personlig kontakt och dialog. Genom detta kan
ocksa forfattarna lattare ha forstaelse for varfor informanterna tanker som de gor. Har galler
néarhet och en 6ppen interaktion mellan informant och forskare. Relationen mellan teori och
forskning vaxer da successivt fram och fenomenet forklaras. Denna erfarenhet hade ocksa gjort

att forfattaren kunnat folja upp med fler foljdfragor och informanterna gett mer uttdmmande svar.

Resultatdiskussion
Rédsla och otillracklighet
De flesta av informanterna litade pa sin egen formaga att hantera dessa vardsituationer. De kénde

stor radsla och otillracklighet att skada barnen. Personalen hade behov av att fa reflektera bade
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under och efter vardsituationer dar barn varit involverade. De uttryckte behov av att reflektera
éver vad som hant, vad som varit svart men aven for att reflektera 6ver basta satt att fortsatta
vardandet av dessa patienter. Hade vardpersonalen kunnat uttrycka sin radsla genom att satta ord
pa vad de upplevt skulle dessa situationer goras mer hanterbara. Genom att reda pa vad som
skapar radslan kan man hitta strategier for att minska den. I Holland har man pa ett sjukhus bérjat
med att ha reflektion innan varje arbetspass slutar, med malsattningen att ingen gar hem med
obearbetade upplevelser. Pa en avdelning dar en del av de intervjuade arbetar har man startat med
att var tredje vecka halla reflektionsméten dar alla kan komma till tals, om nagot speciellt har
hé&nt samlar man den personal som varit inblandad i handelsen. Handledning, reflektion och 6kad
kunskap ar tillsammans viktiga delar for att minska personalens radsla och 6ka deras formaga att

ta hans om barnen i till svart sjuka och déende foraldrar.

Kompetens och stod

Vardpersonalen upplevde att de inte hade tillracklig kunskap och stod i att ta hand om dessa barn.
De saknade ocksa tid for dessa stodsamtal. De kéande ett stort behov av att bearbeta sina egna
kénslor. De kande inte att de hade tillracklig beredskap och sjalvkannedom. Man saknade
kunskap om barns krisreaktioner och krisbearbetning och hur man ska férhalla sig i dessa
situationer. | reflektionssamtal skulle erfaren personal kunna berétta om sina erfarenheter vid
tidigare méten med familjer med minderariga barn och pa sa satt fora ver kunskap till mindre
erfaren personal. Kunskap okar personalens handlingsberedskap i dessa situationer. Personalen
efterfragade ett battre och tydligare teamarbete. Studier visar att barn som far vara med i de
vuxnas sorgearbete lattare kunde bearbeta forlusten av sin forélder (Stokes, Wyer & Crossley
1997). Studier har dven visat att flickor som inte far bearbeta sin foralders dod och déende lattare
drabbas av depressioner och angest (Kunugi 1995). Andra problem som rapporterats &r lagt
sjalvfortroende och social isolering (Mason 2000). Om personalen hade fatt regelbundet stod och

aterkommande utbildning hade detta troligtvis lett till 6kad trygghet.

Strategier
Det fanns inga rutiner for hur vardpersonalen skulle handla i dessa situationer. Personalen
Onskade struktur for omhandertagandet eftersom detta intréffar ganska séllan vilket hade gjort

arbetet mer effektivt och tryggt. Man jamforde med katastrofparmar i vilka man ser exakt hur
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man kan ga tillvaga i en katastrofsituation. Man diskuterade mojligheten att gora en parm med en
checklista 6ver viktiga punkter, sa att inte viktiga atgarder gloms bort, vilket annars ar latt hant
eftersom man stéter pa dessa vardsituationer sa pass sallan. | denna parm kunde &aven finnas

kortfattad information om barns krisbearbetning, tips och rad for att gora varden enklare.

Teamarbete

Personalen ansag att teamarbetet borde utvecklas och anvandas i betydligt storre utstrackning.

De ansdg att en trygg och vélfungerande arbetsgrupp déar alla vardkategorier innefattades skulle
oka tryggheten och ¢ka forstaelsen for varandra. Vardpersonal ur samtliga vardkategorier kunde
haft betydligt storre nytta av varandras kunskaper, till exempel kunde méten anordnas dér
personal ur samtliga kategorier deltog och tog upp fallbeskrivningar. Diskussionerna skulle
kunna omfatta hur man skulle ga vidare i varden och ta upp problem och fragestallningar som
uppkommit eller mojligen kan uppsta. Det &r viktigt att den varje yrkesgrupp bidrar med sin
specifika kompetens. t ex att kuratorn har hand om alla djupare samtal och att lakaren beskriver
diagnoser pa ett lattfattligt satt. Varje yrkesgrupp skulle da pa ett tydligare sétt kunna hitta sin roll
i teamarbetet. Denna tydlighet och trygghet i arbetslaget skulle 6ka mojligheten for bade foraldrar

och barn att fa stod i den svara situation som uppstar nar en foralder ar svart sjuk eller déende.
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