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PLOTSLIG SPADBARNSDOD

En litteraturstudie om sjukskoterskans stodjande
funktion till familjer som forlorat sitt barn

Dennis Nyhlén
Johan Widerberg

Nyhlén, D & Widerberg, J. Pl6tslig spadbarnsddd. En litteraturstudie om guksko-
terskans stodjande funktion till familjer som forlorat sitt barn. Examensarbete i
omvardnad, 10 poang. Malmo hogskola: Halsa och Samhélle, utbildningsomrade
omvérdnad, 2004.

Syftet med denna litteraturstudie &r att beskriva §ukskoterskans stodjande funk-
tion till familjer som forlorat sitt barn i plotsig spadbarnsddd (SIDS). Vidare &
syftet med denna litteraturstudie hur man som gukskéterska genom en 6kad for-
stéelse och kunskap for familjers sorg och dess uttryck kan bidra med stod i deras
vardagliga liv. Metoden &r en litteraturstudie baserad pa atta vetenskapliga artiklar
samt pa ett par tidigare litteraturstudier. Resultatet visar pa ett 6kat behov av kun-
skap och utbildning inom omradet. Stora vinster finner man i studier dar persore-
len arbetat efter effektiva modeller som framjat bade dem sjalva och de drabbade
familjerna. Sukskdterskan kan spela en avgorande roll i arbetet med att informera
och erbjuda olika former av stéd samt upprétthalla familjens egen tro pa sin inne-
boende styrka och kapacitet.

Nyckelord: familj, omvardnad, pl6tslig spadbarnsddd (SIDS), sorg, stod, vardag-
ligt liv.



SUDDEN INFANT DEATH
SYNDROME

A literature review about nurses supportive
function to families who lost their child

Dennis Nyhlén
Johan Widerberg

Nyhlén, D & Widerberg, J. Sudden Infant Death Syndrome. A literature review
about nurses supportive function to families who lost their child. Examination
paper, 10 credit points Nursing programme, Mamé University, Health and
Society, Department of Nursing, 2004

The purpose of this literature review is to describe nurses supportive function to
families who lost their child in Sudden Infant Death Syndrome (SIDS). The pu-
pose with this literature review is also through increased understanding and
knowledge about grief and it’s expressions to the family as a nurse be able to con+
tribute with support in their daily life. The Method is aliterature review based on
eight scientific articles and on a couple of earlier literature reviews. The result
shows an increased need of knowledge and education in this domain. Large profit
is made in studies were the personnel worked with effective models that promote
both themselves and the bereaved families. The nurse can make a difference in the
work when it comes to inform and offer different kinds of support that remains the
families belive in their own strength and capacity.

Keywords. family, nursing, Sudden Infant Death Syndrome (SIDYS), grief,
support, daily life
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INLEDNING

Vi har vat att skriva om gukskoterskans stédjande funktion for familjer som for-
lorat sitt barn i plétsig spadbarnsdod (SIDS — Sudden Infant Death Syndrome).
Anledningen till att vi valde detta amne ar att vi vill belysa en problematik som &r
utbredd inom sjukvarden. Ett barns dod &r det storsta trauma en familj kan drab-
bas av och det &r viktigt att se helafamiljen som patient (SOS-rapport, 1996:15).
Forskning pagar gallande etiologin, men kunskapen kring bemétande och om
vardnad asidosétts ofta och behdver darfor fordjupas.

Forédrafdreningen Spadbarnsdod har givit ut foldern Forskning kring plotslig
spadbarnsddd i Sverige (2001) dér det stér att |&sa att SIDS utgor den storsta en
skilda dodsorsaken hos tidigare friska barn i Sverige. SIDS intréffar vanligen un-
der det forsta levnadsaret men Overstiger anda antalet dodsfall i trafikolycksfall
eller cancergukdom upp till 15 &rs alder. Forekomsten av plétslig spadbarnsdod i
Sverige har framtill & 1993 legat pa ca /1000, vilket innebar 100-120 fall per &
(aq). Tack vare tkad informationangaende olika riskfaktorer har antalet fall
gunkit till 1/4000 levande foédda spadbarn 2003 (Social styrelsen 2003).

Fokus pa vart arbete blir hur vi som sjukskoterskor kan stodja familjen i deras
vardagliga liv, l&ra oss att forsta och tolka de uttryck och sorgereaktioner som
uppstar efter forlusten av ett barn i SIDS.

BAKGRUND

Historik

Pl6tdig spadbarnsddd har formodligen alltid funnits. | Bibeln talas om en kvinna
som hade "legat ihjd8l” sitt barn. Troligtvis rorde det sig om pl6tslig spadbarnsdod.
Begreppet "ihjalliggning av spadbarn’ finner vi ocksa i medeltida kyrkohandling-
ar. Barnet sov oftai samma siang som mamman. Om det hittades détt p& morgp-
nen forutsatte man att barnet hamnat under henne och blivit kvavt. | svensk be-
folkningsstatistik fran 1700-talet finns tabeller 6ver dodsorsaker. " Kvafde af am-
mor eller modrar” skulle sékert kallas pl6tslig spadbarnsdod idag (SOS-rapport,
1996:15).

Definitioner

Plotdig spadbarnsddd: ” Plotdlig spadbarnsdod ar ett pltsligt och ovantat dods-
fall, som drabbar ett tidigare till synes friskt spddbarn. Det sker oftast under sbm-
nen, och en noggrann efterfoljande undersdkning, inklusive obduktion och
genomgang av omstandigheterna kring dodsfallet, ger inte nagon forklaring till
varfor barnet dog” (SOS-rapport, 1996:15, s 9).

Omvardnad: ”Enligt Henderson bestar omvardnadens mal i att tillgodose patien-
tens universella behov, for att darmed sakerstélla att patienten uppnar tillfrisknan-
de och halsa och atervinner sitt oberoende”...... "For att uppna dessa ma fokuse-
rar §ukskoterskan pa individens behov av att upprétthala eller bygga upp en livs-
stil som framjar hdlsa alternativt sékerstaller en vardig och fridfull dod”
(Kirkevold 2000, s 121).



"Henderson menar att ala manniskor som saknar kraft, kunskap och/eller vilja att
géavatatill vara sina grundlaggande behov behéver omvéardnad” (Kirkevold
2000, s 122).

Vardagligt liv: Enligt Carnevali (1999) definieras dagligt liv som en funktionell
forméaga och yttre resurser — en balans. " Det 6msesidiga beroendet mellan dagligt
liv och forméaga kan bast beskrivas som en balansvag. Individens livskvalitet ar
avhangig av formagan att upprétthadlla en effektiv och tillfredsstallande balans
mellan det dagliga livets krav och de inre och yttre resurser som finns tillgangliga
for att tillgodose dessa krav’ (a g 1999, s 23).

Sorg: "Sorg & den normala och naturliga kand oméssiga reaktionen vid en forlust.
Sorg ar alla de tankar och kdnsor som vara forluster vacker hos oss. Hur forlus-
terna upplevs &r helt individuellt, men dodsfall, skilsméssor och separationer &r
oftast sméartsamma” (Svenska institutet for Sorgbearbetning, 2002).

Forekomst

Enligt tidigare forskning var plotslig spadbarnsdod fortfarande relativt ovanlig i
Sverige innan 1970. Fram till 1975 var incidensen 1/2000 spadbarn. Mellan 1975
och 1985 skedde en fordubbling av forekomsten. Kritisk analys av statistiken vi-
sar att det var en verklig 6kning av antalet dodsfall i plotslig spadbarnsdod, inte
bara en andring av diagnosséttning eller férandrad statistiskmetodik (SOS-rapport,
1996:15). Den senaste statistiken pa incidensen av plotslig spadbarnsddd | Sverige
& ungefar 1/4000, dessa siffror & hamtade fran Socialstyrelsens folder Minska
risken for pl6tslig spadbarnsdod (2003). Trots mangarig intensiv forskning vet
man fortfarande inte sékert vad som orsakar denna pl6tsliga spadbarnsddd, dar-
emot arbetar forskarna efter en del hypoteser (a a).

Hertalet av fallen intréffar ndr barnet & mellan 4-16 veckor gammalt. Pojkar
drabbas négot oftare an flickor. De flesta dodsfallen intréffar under vinterhalvéret.
De flesta barn som drabbas av SIDS har inte uppvisat nagra symtom. Barn som &r
for tidigt fodda samt barn med sa kallade livl6shetsattacker dvs spadbarn som
hittas till synes lividsa under somn men kunnat upplivas har en 6kad risk att drab-
bas av SIDS (Socialstyrelsen, 2003).

Tankta mekanismer vid plotslig spadbarnsdod

Mycket av forskningen om mekanismernavid SIDS har fokuserats pa andningsre-
gleringen och det autonoma nervsystemets funktion hos spadbarn. Nagra teser
som kan férutsaga pl6tslig spadbarnsdod eller ers med nagon precision peka ut
riskbarn finns inte @&nnu. Flera majliga mekanismer bakom plétslig spadbarnsddd
diskuteras. Nagon slutgiltig 16sning pa fenomenet finns inte annu och det ar tark-
bart att det finns mer @ en mojlig orsak till pl6tslig spddbarnsdod (SOS-rapport,
1996:15).

Sannolikt foregas dodsfallet av en apné, dvs andningsstillestand, pulsfall och akut
syrebrist vilket resulterar i hjartstillestand. En majlig utlsande faktor kan vara
temperaturstegring. Om barnet sover pa mage kan kroppstemperaturen stiga, pga
oformaga att avge kroppsvarme fran ansiktet. Den forhojda temperaturen hammar
den sa kallade andningsdriven. Ett ddre barn eller en vuxen som far ett forlangt
andningsuppehdll, ex vid snarkning, brukar fa hjartklappning och vakna. Forskar-
navet g varfor spadbarnet inte bryter en sddanreaktion (a a).



Eftersom det annu inte finns nagon dutgiltig forklaring av mekanismerna vid
plotdlig spadbarnsdod, har istédllet en rad mer eller mindre sannolika hypoteser
presenterats under arens lopp. En del hypoteser kan te sig motsagelsefulla sins-
emellan, men det & fullt mgjligt att skeendet som leder fram till att spadbarnet dor
kan startas pa mer an ett sétt (SOS-rapport, 1996:15).

== Dalig stabilitet i spadbarnets andningskontroll som leder till ett forlangt
andningsuppehdll, en apné, vilket inte bryts pa normalt sétt. Lakarna tror
att de delar av hjarnstammen som styr andning och hjartverksamhet passe-
rar genom en utvecklingsfas med minskad stabilitet vid tvatill tre mare-
ders Alder. Det skulle kunna férklara varfor plétdig spadbarnsdod &r van
ligare under den aldersperioden (a a).

== Luftvagsobstruktion, obstruktiv apné. Denna hypotes menar att andnings-
stoppet sker pga att svalget inte dppnar sig som det ska vid inandning, dvs
luftpassagen &r blockerad. Inandningssignal finns men luftflodet tilldts inte
passera nér svalget & stangt (a a).

=« PlOtsligt upptradande hjartarytmier. Hjartat forlorar sin pumpformaga vil-
ket resulterar i att hjarnan inte far tillracklig blodforsorjning, vilket i sin
tur leder till att barnet dor. Denna mekanism kan ténkas vara orsak till
béde sena intrauterina dodsfall och plotsliga dodsfall som intréffar under
spadbarnsaldern (a a).

=« Utl6sande av gukligt kraftiga hammande autonoma reflexer, ex en patolo-
giskt kraftig larynxreflex, vilket resulterar i en for barnet dodlig
apné/bradykardi. Utlésande moment skulle kunna vara en uppstétning av
maginnehdll. Larynxreflexen forstérks sdva av en infektion med RS-virus
(respiratory syncytial virus), som av sankt syreséitning (a a).

== S0rd temperaturbalans. Barn som har dott i plotsig spadbarnsdod har i
bland annat engelska undersokningar i genomsnitt varit mer pabyltade och
inb&ddade an friska barn som man haft som jamforelse. Det kan enligt
Iakttagelser i svenska undersokningar &ven harort sig om att foréldrarna
inte anpassat kladseln till den omgivande temperaturen rér barnen tagitsin
frén utekylatill varm innemiljo (a a).

== Aterandning av koldioxid, dvs barnet andas in den |uft som den nyss an-
dats ut. Detta skulle kunna vara en delforklaring till den dkade risken med

maglage (a a).

=« Infektion med Chlamydia pneumoniae. Tecken pa en infektion med denna
luftvagsbakterie har i bland annat danska undersokningar rapporterats vara
Overrepresenterad hos barn som dott i plétsig spadbarnsddd (a a).



Minska risken for plotslig spadbarnsdod

Sociastyrelsen har i foldern Minska risken for plotslig spadbarnsdod (2003) tagit
fram nagra viktiga réd som man kan upplysa blivande respektive nyblivna forad-
rar om.

== Avstd fran att roka: Modrar som roker nér de vantar barn riskerar en till-
vaxthamning hos fostret. Nar foréldrarna roker okar risken for [uftvagsin
fektioner hos barnet. Risken for pl6tslig spadbarnsddd okar ju mer modern
roker (Socialstyrelsen, 2003).

=« Lat spadbarnet sova pa rygg: Forskningsresultat fran en rad lander visar
att risken for plotslig spadbarnsdod minskar nér barnet ligger parygg i
stéllet for mage nér de ska sova. En forklaring till att rygglage & gynnsamt
kan vara att évre delen av luftvégarna halls 6ppen béttre (a a).

== Amma om det &r mGjligt: Amning &r praktiskt och positivt ur manga syn-
vinklar, bland annat far barnet en perfekt sammansatt néring. Det finns
forskningsresultat som visar att amning & en gynnsam faktor ocksa nar det
gdller risken for plétdig spadbarnsdod (a a).

== Setill att barnet ar lagom varmt och kan réra sig: Spadbarn ska héllas
varma, men de ska inte "byltas p&”’ sa att de blir for varma. Barnet skainte
heller "packasin” s att det inte kan réra armar och ben. Troligen & det
spadbarnens ofullstandigt utvecklade formaga att reglera kroppstemperatu-
ren som gor att for mycket klader & olampligt. En del forskare menar att
en orsak till att det inte & brafor spadbarn att bli for varma, &r att barnen

da kan "tro att de &r tillbakai livmodern” och darfor slutar andas (a ).

Apnélarm

Om ett barn i en familj har dott i pl6tslig spadbarnsdod ar risken mycket liten for
att ett syskon ocksa ska do i plotdig spadbarnsdod. Trots detta faktum & de flesta
forddrar mycket oroliga for efterfoljande syskon. Manga vill att barnet ska utrus-
tas med ett apnélarm. De flesta larm som anvands for hemmabruk registrerar bar-
nets andningsrorelser och kroppsrorel ser. Rorelserna kan fangas upp pa olika sétt,
antingen genom en elektronisk platta som laggs under madrassen eller genom en
Sensor som tejpas pa barnets buk. Man kan dven spanna ett sensorband runt brost-
korgen eller buken. Om ingen rorelse fangas upp under en viss tid, ex 20 sekun
der, ljuder larmet. Instdllningen till anvandandet av apnélarm varierar bland
svenska barnl&kare. Det finns vissa barnldkare som anser att foréldrarnas naturliga
oro maste tas om hand pa andra sétt och med al rétt framhdler att apnélarm inte
utgor ndgon garanti mot plétslig spadbarnsdod. Andra barnlakare ar positivatill
tidigare drabbade fora drars 6nskemdl att anvanda apnélarm till det nya spadbar-
net. Ett problem med apnélarmen &r att falsklarm kan skapa oro i familjen. Det &
viktigt att foraldrarna féar instruktioner om hur de ska bete sig nér larmet ljuder,
information om falsklarm, respektive om hur man genomfor en upplivning. Lar-
met bor anvandas under en begransad tid, dock € langre an tills barnet fyllt ett &r
(SOS-rapport, 1996:15).



Enligt McClain och Sheefer (1996) skall familjen ha mgjlighet till radgivning tills
dess att det nya spadbarnet har passerat det avlidna syskonets alder. Férdldrar som
drabbats av SIDS tenderar till att 6verbeskydda det nya spédbarnet. Tvive i deras
formaga som foraldrar foreligger och uttryck i form av panik och rédsla anses i
denna situation som fullt normala.

Omvardnad i det akuta skedet

Ambulanspersonalen &r oftast forst pa plats och inleder det medicinska arbetet
med &terupplivningsforsok och livsuppehdllande insatser. Viatelefon star de i
kontakt med |kare och personal som & beredd att ta emot pa akutavdel ningen
Det &r viktigt att sjukvardspersonalen visar att de gor allt som stér i deras makt for
att radda det lilla barnet. Familjen ska inte behtva upplevaatt det kunde ha gjorts
mer &n vad som gjordes for att radda deras barn Om aterupplivningsforstken
fortsdtter pa akut avdel ningen behover familjen ett enskilt rum dar de kan vanta
tillsammans med nagon av personalen (SOS-rapport, 1996:15).

Det ska vara bestdmt i férvag vem som ska sitta med dem och fungera som en
lank till de andra som arbetar med barnet. Den personal som & med foérédrarna
maste vara mycket lyhord for deras behov. Det &r |akaren som sedan beréttar att
barnet har avlidit. Under tiden som |&karen talar med familjen gors barnet i ord-
ning. Om det & majligt klas barnet i sina egna klader och baddas ner i en sing
eller vagga. Det ser da ut som om barnet sover och familjens moéte med det blir
darmed inte sa brutalt. Nedbaddat i singen eller vaggan hdller barnet varmen
langre och det har stor betydelse for hur foraldrarna upplever avskedet. Det &
mindre angestfyllt att tai och halla barnet om det &nnu & varmt och mjukt (a a).
Foraldrar skall uppmuntras att se och att halla sitt barn innan de lamnar akutmot-
tagningen. Utforande av ritualer som &r viktiga for familjen sasom dop, béner och
rengoring av barnet kropp skall uppmuntras(McClain & Shaefer, 1996).

Alla foraldrar kénner inte ett omedelbart behov av att gain till sitt doda barn.
Manga &r réadda for att de inte ska orka mota barnet och sina egna kandor. Som
siukskoterska ar det béttre att sjalv ta forsta steget och utgaifran att det endarétta
och sidvklara & att gain till barnet och pa sa vis foljer forddrarna lattare med.
Forddrarna ska fa vara helt ensamma med barnet om de vill det och det far tasin
tid. Det & ju inte brattom langre. Syskon och andra kan kommain nar foraldrarna
tycker att det & dags (SOS-rapport, 1996:15).

En del vill tamed sig barnet for att ta avsked av det hemma. Men nér ett barn dott
I plétslig spadbarnsddd &r det viktigt att det blir kvar i gukhusets forvar i vantan
pa obduktionen. Ju snabbare den kan genomforas desto sakrare blir resultaten.
Stunden pa akuten & mycket betydelsefull for familjen, eftersom barnet fortfaran-
de & varmt och mjukt. Vid nasta méte kommer det att vara kallt och stelt (a @).
Ansvarig personal, dvs lakare, §ukskoterska, barnsjukskoterska samt dvrig vard-
personal som var med i det akuta omhéandertagandet bor tala igenom det som hant
med fordldrarna, hela familjen och anhdriga. Ibland &r det en barnvakt som hittat
barnet dott. Det & viktigt att alla anhodriga far medicinsk information om plétdlig
spadbarnsddd. De flesta har hort talas om pl6tslig spadbarnsdod, men eftersom
manga val underbyggda teorier om orsaken lanserats av media under de senaste
aren &r det inte sakert att de har korrekt kunskap. Alla har i regel mer eller mindre
starka skuldkanslor, de behover fa veta att det & naturligt men obefogat (a a).
Foraldrarna kanner en djup kansla av skuld fran ett till synes oandligt antal kallor.
Skuldkanslorna drabbar inte bara fordldrarna. Syskon, barnvakt, dvriga familje-
medlemmar och vanner kanner allasig ansvariga for barnets dod (Gaffney, 1992).



Vid det forsta samtalet informeras foréldrarna om obduktionen. Obduktion &r ett
laddat ord (SOS-rapport, 1996:15). Foraldrarna maste fa information och pa sa vis
inse vikten av att obduktionen genomfors. Foraldrarna kan vagra pga religiosa
och/eller kulturella anledningar samt pga radsla for att barnets kropp ska bli for-
stord. Lakaren forklarar att obduktionen &r viktig for att faststélla dodsorsaken.
Foradrarna brukar acceptera obduktionen efter denna forklaring (McClain &
Shaefer, 1996). Obduktionen &r aven ett led i forskningen kring plétslig spad-
barnsdod. Forédldrarna far reda pa att obduktionen gors pa ett vardigt sétt och att
familjen kan fa se barnet efterdt (SOS-rapport, 1996:15).

Den personal som & involverad kan ge forddrarna en tid for aterbestk och kan
dagen darpa kontakta familjen for att hora hur de mér och eventuellt ater ge in-
formation. En del familjer onskar att fa tréffa kurator eller prést, medan manga
familjer har en god kontakt med personalen pa MV C och BVC. | vissafall véjer
de att §alva kontakta dessa for att berdtta vad som hant. Om sa g &r fallet &r det
viktigt att sjukhuspersonalen tar denna kontakt med MV C och BV C, sa att de se-
dan kan kontakta familjen och stodja dem (a a).

Det psykiska traumat och den akuta krisen

Ett psykiskt kristillstand kan en person ségas befinna sig i nar han/honrakat in i
en livssituation dar derastidigare erfarenheter och inlérda reaktionssétt inte ar
tillréckliga for att de skall bemastra den aktuella situationen (Cullberg, 2000).

Traumatisk kris: En traumatisk kris kan definieras som individens psykiska situa-
tion vid en yttre handelse av sadan art och grad att han'hon upplever sin fysiska
existens, socialaidentitet och trygghet eller andra livsmal alvarligt hotade. Den
traumatiska krisen utldses i princip av tre olika dags handelser: att drabbas av en
forlust (hot om forlust) eller en krénkning (hot om krénkning) eller att genomleva
en katastrof (aa).

Né&r en ny familjemediem fods & detta ett tillfalle for familjen att kénna glédje
och hopp infér framtiden. Alla familjemedlemmarna befinner sigi ett positivt
kanslomassigt rus, fyllda av forvantningar. Manader av fysiska och kanslomassiga
forberedelser leder familjen till en ny nivai deras liv. Nar SIDS drabbar en familj,
befinner sig familjen pa toppen av sin kdns oméssiga stege som utan férvarning
rycks bort, falet blir enormt. Familjen som ena stunden kénde ohammad gladje
k&nner nu en enorm forlust och sorg. Istéllet for att se fram emot ett liv med en ny
manniska tvingas nu familjen att sdrja en manniska som de knappt kénde. Fram+
tidstron och drdmmarna man hade & krossade och familjen stér infor den svéra
uppgiften att dterhamta sig ifrén traumat att deras nyfodda & dod (Gaffney, 1992).



Foraldraforeningen Plotslig Spadbarnsdéd

Foreningen bildades 1986 av familjer som gévaforlorat ett barn. Behovet av att
inte kdnna sig ensam i sorgen och isolerad med forlusten & gemensam for ala
Foraldraf 6reningen samarbetar med och & ett komplement till sjukvarden och
andra stodjande resurser (SOS-rapport, 1996:15).

Foreningens tre mal:
== Att stodja familjer som har forlorat ett barn i plétdig spadbarnsdod eller pa
annat satt
== Att spridainformation om féré draf reningen, om plétslig spadbarnsdod
och om hur familjer som forlorat barn vill bli bemdétta
== Att stddja forskning om plotslig spadbarnsdod (a @)

Sorgearbetet

Sorgearbetet startar med begravningsforberedelserna. ” Glom ditt barn och ga vi-
dare” (SOS-rapport, 1996:15, s 35), uppmanades tidigare ofta fordldrar som mist
sitt barn. De visste da inte béttre och menade sakert val. Kanske ville man férstka
skona foraldrarna fran sorgens smérta. Men fordldrar glémmer inte sitt barn.
Tvéartom & det s, att det barn som har détt foljer med en genom livet (SOS-
rapport, 1996:15).

Sorgearbetet jamfors manga ganger med ett sar som forvantas att sakta men sakert
|&kas med tiden. Sorgearbetet nér det gdller ett barn & mer som vid forlusten av
en kroppsdel eller ett kroniskt funktionsbortfall. Ingen typ av helning kanersétta
denna forlust (Wing m fl, 2001).

Att sOrja ett barns dod & en livslang process som gar ut pa att lara sig att leva utan
den fysiska ndrvaron av det forlorade barnet (McClain & Shaefer, 1996).

Forddrarnas forsta steg in i sorgearbetet ar att arbeta med allt det som behdver
ordnas efter barnets dod. Genom att vara delaktig i arbetet med forberedelserna sa
skapar manett verktyg for sorgen. Tillsammans bearbetar man det svara som hant,
det racker inte med att bara prata om det. P& Ostra sjukhusets barnklinik i Stock-
holm har féra8ldrarna som mist sitt barn varit med om att utveckla ett nytt tankande
i forhdlIningsséttet nar det galler den akuta sorgbearbetningen. Dér har de kommit
fram till att det & véagen till begravningsakten som &r det viktigaste for fordldrar-
nas sorgbearbetning. Ofta uppfattas dock begravningsakten som den centrala
stunden for foraldrarnas och de anhdrigas avsked. Begravningsakten blir malet.
Men det &r egentligen vagen dit som avgor hur sorgeprocessen kommer att ta
form (SOS-rapport, 1996:15).

SYFTE

Syftet med denna litteraturstudie &r att beskriva gukskoéterskans stédjande funk-
tion till familjer som forlorat sitt barn i plétsig spadbarnsddd (SIDS). Vidare &
syftet med denna litteraturstudie att beskriva hur man som sjukskéterska genom
en Okad forstael se och kunskap om familjens sorgoch dess uttryck kan bidra med
stod i deras vardagliga liv.
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METOD

For att kunna uppna studiens syfte valdes att gora en litteraturstudie. Litteraturstu-
diens underlag har varit kurdlitteratur, annan facklitteratur och sokningar i databa-
serna: Cinahl, Medline, Elsevier, Psycinfo, MLA och Serfile. Sokord som anvan-
des var Nursing, Family, SIDS, Grief och Bereavement (se bilaga 1). Vi har éven
sokt information pa Social styrelsens samt Fora draforeningen Plétslig Spadbarns-
dods hemsidor. Stkning har &ven skett manuellt pA Malmo Hogskolas bibliotek,
Malmd Stadsbibliotek samt Medicinska biblioteket i Malmo.

De flesta artiklar som berdr amnet SIDS & medicinska. Antalet artiklar som hand-
lar om omvardnad i amnet SIDS &r begransade till antalet, darfor har vi g anvant
0ss av n&gon tidsbegransning i vara sokningar. Dock har vi sorterat bort ett antal
artiklar som vi ansett vara for gamla och darmed g relevanta. Vi borjade sokning
en pa alla sprék, men vi bestdmde oss ganska snart for att hdlla oss till engelska.
Samtliga artiklar skulle vara vetenskapliga. Vi anvande oss &venav ett par littera-
turstudier till bakgrunden som vi ansaginnehdlla en mycket relevant och sasmman-
fattad informationi amnet. Viaen granskning i artiklarnas referenslistor och "rela-
ted articles” valdes ytterligare material ut. Dessa sokningar resulterade i endast en
artikel som vi kunde anvandatill vart arbete. Resterande artiklar som anvants fick
vi istéllet fram gerom databassokningar.

Samtliga dtta artiklar som vi anvant har bestallts. Ett par artiklar som verkade in-
tressanta fanns g att bestéllai Skandinavien och uted 6ts dérmed pga kostnads-
massiga skal. Detta kan dock ha bidragit till att ytterligare relevanta resultat €
tagits upp i vér litteraturstudie. | resultatredovisningen behandlar vi fem kvalitati-
vaoch tre kvantitativa vetenskapliga artiklar.

Artiklarna & granskade enligt Polit, Beck och Hunglers (2001) kriterier for veten
skaplighet. Artikelgranskningen har vi med som bilaga (se bilaga 2).

Vi valde Polit, Beck & Hungler (2001) eftersom boken anvants fran borjan av
utbildningen.

RESULTAT

Resultatet presenteras genom en artikelredovisning, dér var och en artikel redovi-
sas separat.

Artikelredovisning

Artikel 1:

Family support after sudden child death
Publicerad i: Community practitioner

Ar: 2002

Forfattare: A Dent

Sudiens ursprung: England

Syfte: Att testa och utvardera ett nytt verktyg/arbetssétt for hdlso- och sukvérds-

personadl i deras arbete med familjer som plotdigt och ovéantat forlorat ett barn i
adern 1 vecka-12 &r.
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Fragestallningar : Uppmuntrar och hjéper verktyget personalen att bestka bero-
vade familjer? Om sa & fallet, f&r de drabbade familjerna den hjap och det stod
som de behover?

Urval: 23 kommuner och deras anstéllda (796 st) valdes ut i det aktuella omradet.
Dessa delades in i tva grupper. En kontrollgrupp inkluderande halso- och sjuk-
vardspersona fran 11 kommuner som g hade tillgang till det nya verktyget samt
en studiegrupp inkluderande hdso- och sjukvardspersonal fran12 kommuner som
hade tillgang till det nya verktyget.

Metod: En randomiserad kontrollstudie i en regiondar 184 fall av plotslig barndod
rapporterats under en tva &rs period. Av dessa fall utesléts 17 familjer i borjan av
studien. Kvar aterstod 167 familjer. Ytterligare 16 familjer (10 %) ville g deltaga
och 11 familjer (7 %) utesl6ts pga att hélso- och sjukvardspersonalen g ansag att
dessa familjer var kapablatill att deltagai understkningen. Kvar aterstod 122 fa-
miljer som skulle bedoma och svara pa hur de uppfattade och upplevde det stod
och den hj&8lp som erbjods dem i deras hemkommun. De drabbade familjerna de-
lades in i tva grupper. En studiegrupp (58) som fick hjdp av personal som hade
tillgang till det nya verktyget/arbetssattet och en kontrollgrupp (64) som fick hjép
av persona som inte hade tillgang till det nya verktyget/arbetsséttet. Personalen i
den grupp som haft tillgang till det nya verktyget/arbetsséttet jamfordes i sin ut-
vardering med den grupp som g haft tillgang till det nya verktyget/arbetsséttet.
Personalen i studiegruppen jamfordesi sin utvardering med kontrollgruppen.
Verktyget/arbetssattet som personalen i studiegruppen hade tillgang till var utar-
betat for att ge guidning och pa sa vis assistera och végleda personalen i omsorgs-
planering for familjen. Personalen skulle genom detta arbetssétt dven fa ett storre
géavfortroende och en 6kad sékerhet som i sin tur leder till uppmuntran for fort-
satta hembesok.

Resultat: | studiegruppen ansag 54 % (34) att det nya verktyget/arbetsséttet visade
sig vara mycket vardefullt. 41 % (24) ansag det som bra och vardefullt. Nastan 2/3
ansag verktyget/arbetssittet anvandbart i planeringen av omvardnadsarbetet. Sa
gott som samtliga ansag att all halso- och sjukvardpersonal som arbetade med
familjer som drabbats av pl6tslig barndod borde hatillgang till det nya verkty-
get/arbetssittet. Majoriteten i bada personal grupperna uttryckte behovet av en
béttre vagledning fran nagon som var ubildad i omvéardnad for drabbade familjer
och som kunde erbjuda stod, rad och uppmuntran Antalet hembesok och 6vriga
kontakter med de drabbade familjerna & nagot hogre i studiegruppen jamfort med
kontrollgruppen inom en tremanadersperiod efter dodsfallet. Studiegruppen tog
sig &ven mer tid vid kontakter och hembestk med de drabbade familjerna
Majoriteten av fordldrarnai studiegruppen (34) och 72 % av fordldrarnai kon
trollgruppen (38) rapporterade att deras kontaktperson i sjukvarden fortsatte sina
besok. | studiegruppenuppgav 67 % av familjerna att personalen varit mycket
stédjande/omsorgsfulla att jamféra med kontrollgruppen dar siffran 1ag pa 61 %. |
studiegruppen uppgav 4 % att de inte fick nagot som helst stéd/omsorg att jamfora
med kontrollgruppen dér siffran &g pa 10 %.

Diskussion:

Forskning i pl6tslig barndod har tidigare framforallt fokuserat pa spadbarnsdod da
det avlidna barnet varit yngre anett ar. | litteraturen finns klara bevis for att de
familjer som utsdtts for detta lidande, som denna typ av dod orsakar, behéver ett
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lampligt och val anpassat stéd. Det finns vaxande bevis att det for manga foéradrar
har en stor betydelse med manga fordelar att fa prata med nagon om sorgekandlor,
om vad som hant och om hur detta kommer att paverka deras framtid. Dessa fr&-
gor och svar &r centrala for att pa ndgot sétt kunna acceptera forlusten. Trots detta
upplever manga berévade manniskor det som svart att hitta ndgon som &r beredd
att lyssna. Denna studie klargor att &ven familjer med &@dre barn som dor plotdigt
ocksa har stora vinster av dennatyp av omvardnad och stod av hélso- och sjik-
vardspersonal.

Tre méanader innan personalen skulle gora sina forsta hembesok fick samtliga ett
frageformuléar. Eftersom detta frageformular reflekterade det holistiska konceptet
av det nya verktyget/arbetsséttet, kan detta ha paverkat och guidat personalen i
deras omvéardnadsplanering. Detta kan vara en majlig forklaring till att skillnader-
nag ar storre mellan studiegruppen och kontrollgruppen. Familjernafick tadel av
samma frégeformul &ér tre manader efter personalgruppen. | backspegeln kan man
kanske tycka att det varit béttre om personalen fétt fyllai frageformuldren sex
manader innan de forsta hembesoken och pa sa vis fatt en storre skillnad mellan
grupperna.

Hur som helst beddmdes det nya verktyget/arbetsséttet som vé fungerande av
personalen i studiegruppen, speciellt i planeringen av omvardnadsarbetet och an-
vandarna kommer att forespraka modellen 6ppet. Trots studiens svaghet &r detta
en av fa studier som identifierat en lamplig grupp av halso- och sjukvardspersonal
som kan arbeta stodjande for sdval SIDS drabbade familjer som for familjer som
plotsligt forlorat sitt négot ddre barn. Genom att forse personalen med guidning
gOr man det mgjligt for dem att fortsdtta med sina hembesok. Det & uppenbart
med tanke pa foraldrarnas respons att bestken & mycket uppskattade.

Artikel 2:

A Baby Has Died: The Impact of Perinatal L oss on Family Social Networ ks
Publicerad i: Journal of obstretic, gynecologic and neonatal nursing

Ar: 1999

Forfattare: F de Montigny, L Beaudet, L Dumas

Sudiens ursprung: Kanada

Syfte: Att beskriva hur familjens sociala nétverk paverkas nér ett barn dor och att
designa omvardnadsinterventioner for att stodja familjer och deras nétverk.

Urval: 20 fordldrar som upplevt perinatal forlust i form av abort, missfall, dod i
livmodern, dodfodd eller spadbarnsdéd inom den forsta veckan under de senaste
sex aren.

Metod: Deskriptiv studie med en kvalitativ ansats, som ledde till utvecklandet av
referensramar for omvardnadsinterventioner. Variablerna som studerades var rela-
terade till yttre familjestrukturer, vanner, kolleger och hélso- och sjukvardsperso-
nal. Det sociala ndtverket definierades som de familjen identifierade som villiga
att stédja i form av materiell hjép, fysisk assistans, finansiell hjép eller genom
intim interaktion. Deltagarna rekryterades genom sjukhuspersonal, vardcentraler,
dagstidningar samt pa medicinmottagningar. 20 berévade forddrar deltog, 14
modrar och 6 fadrar. Allavar vita, fransksprakiga. 30 % (6) hade upplevt mer én
en perinatal forlust. Tva modrar hade upplevt fyra forluster och en hade forlorat
sitt barn neonatalt. Data samlades in under en tremanaders period. Ett frageformu-
lar utarbetades som inneholl 23 6ppna frégor och berdrde hur barnets dod paver-
kat familjens funktion och struktur. Foraldrarna ombads att svara pa fragorna se-
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parat. Deltagarna blev informerade om att svar pa fragor kunde utelamnas om
dessa var for sméartsamma att besvara.

Resultat: Resultatet av studien demonstrerade att en livshandel se som denna, per-
manent kan andra foraldrarnas forhallande till personernai deras sociala nétverk.
Utomstaende familjemedlemmar kénde sig ofta obekvama och osakra pa hur de
skulle reagera pa foraldrarnas sorg, vilket ledde till icke stodjande reaktioner s
som undvikande av att prata om det doda barnet samt féllande av kommentarer
som formildrade och bagatelliserade héndelsen. Ex ”det var béttre att det hande
nu, barnet var kanske inte normalt” eller "ni & unga, ni kan fa ett nytt barn”. Detta
sadesi al vdmening men for foraldrarna upplevdes det som ytterst smartsamt.
For att undvika denna smérta, isolerade sig foraldrarna och undvek pa s vis att
tillgodose sig sina sprakliga behov, uttrycka sina kanslor samt mottagande av
Stod.

| vissafall blev dock banden starkare av handelsen. Férddrarnainsdg att deras
nédra och kéra fanns déar och stéllde upp for dem. De kande sig respekterade i sin
sorg och fria att uttrycka sina kanslor. Mellan kolleger och vanner var ménstret
ungefér detsamma. Dessa tenderade att ndrvara de forsta dagarna, men sedan for-
vantade de sig att saker och ting skulle &tergatill det "normala’. Oftast var det
modern som fick al uppmérksamhet medan fadern glémdes bort. ”"Du l&r dig ut-
trycka dig galv, men du l&r dig ocksd att alla inte kan hdra din smérta’ (Montigny
m fl, 1999, s 153). Foraldrarna menade ocksa att deras forlust gav dem insikt om
vilka som var deras riktiga vanner. | en del fall fungerade relationen till hdlso- och
sukvardspersonalen bra. Dessa foradldrar upplevde att de fick bra stod genom sin
forlust och ett okat salvfortroende. Foréldrarna uppskattade speciellt §ukskoters-
kornas information gallande vérdet och vikten av ritualer och beteende i forlik-
ningen/forstaelsen i deras sorgeprocess. Ett par fordldrar upplevde dock en del
halso- och sjukvardspersonal som undvikande och svéra att handskas med. For-
ddrarna kande sig ofta stressade att fatta svara beslut utan majlighet till eftertan-
ke. llska och skuld gentemot halso- och sjukvardspersonal var ocksa vanligt fore-
kommande. Det & uppenbart att det finns ett behov av specifika omvardnadsin
terventioner som foérebygger upplosning av berévade familjers sociala ndtverk.
Sjukskoterskor kan utgdra en skillnad genom att veta vad som hander dessa famil-
jer, erbjuda olika former av stéd, upprétthdlla familjens egen tro pa sin styrka och
kapacitet samt att forma familjen att ateruppbygga sitt nétverk.

Diskussion: Denna studie har visat pa den forvirring som forddrarna upplever i
deras relationer efter en perinatal dod. Med tanke pa de forandringar som delta-
garna noterat i sina relationer med sitt natverk borde fortsatta studier goras anga-
ende forandringarnas paverkan pa familjernas sorgearbete och pa sa vis varatill
nyttai utformandet av omvéardnadsinterventioner. Det borde &ven finnas ett visst
varde i att jamfora paverkan av olika typer av perinatala forluster hos familjemed-
lemmarnas relationer i deras natverk. Onskvért vore dven att undersoka vilken
paverkan de foreslagna omvardnadsinterventionerna har i upprétthdlandet av kva
litén med personernas nétverk.
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Artikel 3:

Sudden Infant Death Syndrome: The Nurse Counselor’s Response to
Bereavement Counsdling

Publicerad i: Journal of Community Health Nursing

Ar: 1994

Forfattare: M McClain, F Mandell

Sudiens ursprung: USA

Syfte: Att undersoka och faststélla hur §ukskéterskor i Massachusetts SIDS pro-
gram paverkasi sitt arbete med SIDS drabbade familjer. Att utvardera hur vl
forberedda och hur deras instélining &r till berdvandetraning, utbildning samt hur
den enskilda gukskoterskan upplever sin kénslomassiga reaktion efter hembesok.
Identifiering av de svéraste delarna i arbetet med strjande foraldrar, syskon och
andra som har paverkats av SIDS.

Urval: 67 SIDS gukskoterskor som var anstélldai 37 olika hemsjukvardsdistrikt.

Metod: En deskriptiv kvantitativ studie i form av ett frageformuldr med 20 6ppna
och slutna frégor. Formul&ret skickades ut till 67 SIDS skoterskor. 43 frageformu-
l&r returnerades (64 %), vilka ligger till grund for studien.

Resultat: Sjukskéterskorna ombads att betygsétta hur véal forberedda de kénde sig
efter genomganget SIDS tréningsprogram. 99 % ansag att forberedelserna var
adekvatai frdga om SIDS fakta, sorgeprocessen och krisbearbetningsteknik. 95 %
ansag att sA var aven fallet nér det gallde syskonfragor och information om den
service som SIDS centrat kunde tillhandahalla med. 29 sukskaoterskor (67 %)
identifierade egna forlustké&nsor nér de genomgick tréningsprogrammet. Forlust-
kanglor som identifierades var bland annat missfall, skilsméssor, makes dod, en-
samhet efter att barnet flyttat hemifran syndrom. Samtliga §uk skéterskor anvande
sinaradgivningsfardigheter fran SIDS uthildningen i andra omréde inom sitt om
vardnadsutévande. Ett resultat av SIDS uthildnings erfarenheten var att 24 (56 %)
av 5 ukskoterskorna rapporterade att de blivit tillfragade av sina chefer att erbjuda
direktkontakt med familjer vars nyfédda barn dott av andra orsaker an SIDS. De
flestaav guk skoterskorna upplevde att de klarade av hembesoken bra, hade gott
gavfortroende och var i balans kansloméssigt efterdt. En del upplevde dock en
kanslaav att inte rackatill och kdnde sérbarhet, tomhet och depression. Vissa av
gukskoterskorna upplevde en léttnad Over att besoket varit enklare &n de forvantat
sig. 33 stycken (49 %) av guk skoterskorna identifierade familjer med sa stark
sorg och med inslag av depression att de inte kunde prata om sitt déda barn.
11sjukskoterskor (26 %) identifierade framgangsrika radgivnings strategier sa
som att lyssna, € domande stdd och reflektion. Att stodja foréldrarnai deras reso-
nemang om att ingenting kunde gjorts annorlunda for att forhindra att deras barn
dog i SIDS och att det inte fanns ndgon att |agga skulden pa var viktigt. Tiden
innan man tréffade de berdvade familjerra upplevdes som svérast. Manga sj uk-
skoterskor kande sig stressade och oroliga och ansag att de inledande tel efonsam-
talen var jobbigare an gélva bestket. En del upplevde familjernas sorgeuttryck
som sméartsamma att tadel av. Fragor som det g finns svar paex "varfor”, upp-
levde en del som jobbiga. 91 % av Sukskéterskorna upplevde att stodet fran ar-
betsledningen var bra. Dock ansdg en del att stodet var mest intensivt de dagar
som hembesoken var forlagda pd. De flesta kénde starkt att stod och méjlighet att
ventilera kéndor skulle finnas nér helst det behdvdes.
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Diskussion: Resultatet pa denna studie demonstrerar hur kravande och kénslomés-
sigt svart arbetet &r for SIDS skoterskor i deras radgivande roll. Det & manga fak-
torer att ta hansyn till i valet av SIDS skoéterska. Sjukskoterskans langtan, vilja
och drivkraft att hj&lpa och stodja berévade familjer & gava essensen.
Hans/hennes mognadsniva, utbildning och tréning samt egen erfarenhet av forlust
maste vagas in. Professionella vardgivare som erbjuder stod till dessa familjer
utsitter sig salva for sméarta, maktloshet, ilska och tomhet. Radgivarens sarbarhet
sétter honom/henne i en smartsam position. Trots att Jukskoterskornai denna
studie upplevde kdnsloméassiga reaktioner under sitt arbete, identifierades kallor
till stod och " 6verlevnads® strategier som verkade fungera. SIDS rédgivare maste
klara av bade familjens sorg och den egna sorgen som kommer upp till ytan gg-
nom detta arbete. Interaktivt stod frén kolleger och annan vardpersonal starker
demi deras arbete. Fortsatt omvardnadsforskning & nodvandig for att identifiera
vilken omvardnadskompetens som behovs for att sakerstélla att nivan & den hogs-
tai arbetet med berdvade familjer.

Artikel 4:

Establishing a bereavement program: caring for bereaved families and staff
in the emer gency department

Publicerad i: Accident and Emergency Nursing

Ar: 2003

Forfattare: P LeBrocg, A Charles, T Chan, M Buchanan

Sudiens ursprung: Australien

Syfte: Att forbattra omvardnaden for familjer som forlorat en nara anhorig paen
akutavdelning samt att forbattra omvardnadsmetoder/rutiner for den egna persona-
len.

Urval: Halso- och sjukvérdspersonal som arbetar pa sjukhusen Monash Medical
Centre och Dandenong Hospitals akutavdelningar i Melbourne.

Metod: En deskriptiv kvalitativ/kvantitativ follow- up studie. Personalen fick ange
vad som var svarast och mest kréavande i sitt arbete med berévade familjer. Dessa
svar 18g sedan till grund for utvecklandet av ett mangfacetterat utvecklings-
program som personalen genomgick. Personal och anhdrigatill den avlidne fick
svara pa fragor nar de befann sig pa akutavdelningen i samband med dodsfallet.
Familjer och personal erbjods assistans efter de 6nskemd de uppgav.

Resultat: Responsfrekvensen pa de fragor som familjerna fick svara pa var 1&g. De
fatal svar man fick tillbaka ansdgs av undersokarna ef kunna representera majori-
tetens erfarenheter/synpunkter. Undersokarna tror att den 1aga responsen indikerar
att omvardnaden, stodet samt informationen som erbjods familjerna pa akutavdel-
ningen varit effektiv. Av den forsta omgangen brev (127) som skickades ut med
erbjudande om fortsatt hjalp, stod eller andra énskemal som personalen kunde
erbjuda familjerna, returnerades 14 (11 %). | den andra omgangen brev (76), re-
turnerades 7 (10, 8 %). De flesta familjerna dnskade att f& assistans och de flesta
uttryckte tacksamhet for den hjalp de erhalit. Sedan inférandet av detta omvard-
nadsprogram har generellt asikterna och uppfattningarna bland personalen och
familjerna varit mycket positiva.

Diskussion: Succén med den forbéttrade versionen av det nya programmet for
berévade familjer bekraftades av saval personal som berorda familjer. Detta resul-
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tat har uppnétts genom en okad forstaelse samt att man kunnat sétta fingret pa vad
familjer och persona behover i form av sorgutbildning och genom ett effektivt
och enkelt uppfdljningssystem for familjer och personal. Programmet utvecklades
till f6ljd av det behov som uttrycktes av personalen i form av att vilja kunna géra
mer an vad som gjordes, inte bara for de nérmest sorjande utan &ven for deras
familjer.

Artikel 5:

Questionnaire study to Japanese SIDS families

Publicerad i: Early Human Development

Ar: 2003

Forfattare: T Sawaguci, S Yokota, S Nishimaki, T Mori, H Nishida, S Fukui
Sudiens ursprung: Japan

Syfte: Att klargoraincidensen angdende SIDS i Japan samt att forbéttra grunderna
i det halsoframjande arbetet for hdlso- och sukvardspersonal och poliser som ar-
betar med drabbade familjer.

Urval: 513 medlemmar i SIDS Family Association Japan, dar samtliga medlent
mar forlorat sitt barn i SIDS, dodf6dsel eller genom andra orsaker.

Metod: En kvantitativ studie med semi-strukturerade frégor. Frageformuléret ska-
pades av SIDS family Association Japan och var uppdelat i tva delar. Del ett
handlade om frégor som berérde omstandigheterna kring barnets dod, ex var bar-
net dog, dodsorsak, barnets hélsa innan dodsfallet, sovstélining, om forddrarna
rokte etc. Del tva var mer inriktade pa frégor av social och subjektiv karaktar, ex
hur foérédrarna uppfattade personalen som arbetade med barnet, vilka forklaringar
som gavs, information om vad som skulle ske etc.

Resultat: Av de 531 deltagarna fick undersokarna tillbaka 233 svar. Av dessa hade
54 forlorat Sitt barn i SIDS och 179 i andra orsaker an SIDS. | jamforel sen mellan
barnen som dott i SIDS och barnen som dott av andra orsaker fann man skillnader
i var barnen dog, deras hdlsainnan dodsfallet, sovstéllning i samband med dods-
fallet och om barnen delade rum eller inte. SIDS barnen dog i storst utstrackning i
hemmet medan de andra barnen oftast dog pa sjukhus. Hal sotillstandet hos SIDS
barnen var béttre (85, 2 %) an de andra barnens (52,9 %) innan dodsfallet. Sov-
stéllning innebérande ansiktet nerét, dvs maglage, var vanligare hos SIDS barnen
jamfort med de andra barnen. En hel del av SIDS barnen hade eget rum jamfort
med de andra barnen. Signifikanta skillnader observeradesi jamforelsen mellan
SIDS drabbade familjer och familjer till barn som détt av andra orsaker. SIDS
familjernafick i fler fall & de andra familjerna tréffa polis, ambulanspersonal,
akutlakare, halso- och sjukvardspersonal. Det var en signifikant skillnad mellan
gruppernai utvarderandet av den respons de fick fran ambulanspersonalen. Fler
av de SIDS drabbade familjerna kande att det saknades hansynstagande i forkla-
randet av sorgeprocess, behandling, symtom och medicinsk information. En signi-
fikant andel av SIDS familjerna ansag att det inte var tillrackligt genomtankt och
hénsynstagande nér det géllde obduktionen och den information som foregick
denna.

Diskussion: | studiens forsta del som var relaterad till omstandigheter kring dods-

fallet fanns bland annat de tre huvudriskfaktorerna upptagna som en japansk re-
tionell studie identifierat mellan januari 1996 och juni 1997. Dessa tre huvudrisk-
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faktorer var; sovstallning med ansiktet nerét, rékning och flaskmatning. Barnets
sovstélining var den enda anmérkningsvérda faktorn i denna studie. 1996-1997
genomfordes en stor SIDS kampanj dar man upplyste och informerade om ténkta
riskfaktorer till SIDS, och enligt undersokningar i Japan var da antalet barn som
|3g med ansiktet nerdt |agt, modrarna ammade sinabarn i stor utstréckning, och
fordldrarna var rokfria. Nér en liknande kampan] genomférdes 1998-1999

hade anda incidensen i SIDS inklusive alade tre riskfaktorerna 6kat. Denna stu-
die gjordes u & efter den nationella studien och man kan nu se en skillnad i atti-
tyder kring barnavard och riskfaktorer. Det finns en majlighet att familjerna som
forlorat sinabarn i andra orsaker ani SIDS paverkats av kampanjen och darmed
minskat skillnaderna mellan grupperna. Denna studie & den férstai sitt slag som
tar upp hur familjerna upplever responsen fransamtlig personal inklusive halso-
och sjukvardspersonal som varit inblandad i barrets dod. Med tanke pa den otil |-
réckliga respons som polisen gav i sitt bemdtande déar 40-50 % klassades som
daliga/mycket daliga och dér 20-30 % av 6vrig hdlso- och sjukvardspersonal klas-
sades som daliga/mycket daliga behdvs det mer och béttre utbildning i omhander-
tagandet av SIDS drabbade familjer. For att kunna minska det psykiska traumat
som SIDS familjer drabbas av, méaste |&kare, ambulanspersonal och patologer tan
ka pa hur de agerar, vara mer hansynstagande samt forbéttra sin behandling och
omvardnad till de drabbade familjerna.

Artikel 6:

Long-term impact of Sudden Infant Death: A 12- to 15-year follow-up
Publicerad i: Death Studies

Ar: 1999

Forfattare: A Dyregrov, K Dyregrov

Sudiens ursprung: Norge

Syfte: Att undersdka pa vilket sitt och i vilken utstréckning reaktionerna hos for-
ddrarna efter att ha forlorat ett barn i SIDS forandras over tid (12-15 &r). Samt om
de konsskillnader som oftast finns det forsta aret efter dodsfallet fortsétter att fin-
nas over tid (12-15 &).

Urval: 25 forddrar (13 kvinnor 12 méan) i dderintervallet 33-55 & som forlorat
sitt barni SIDS for 12-15 & sedan. Alla deltagarna var norska och av medelklass,
samt deltog i en SIDS-studie av samma forfattare 1981-1984.

Metod: En kvantitativ/kvalitativ follow- up studie bestdende av semi-struktur erade
fragor och djupintervjuer som kompletterades och jamfordes med de svar som
deltagarna angett i studien 1981-1984. Forsta delen av frégorna handlade om bak-
grundsinformation ex kon, alder, utbildning, deltagande i stodgrupper etc. For att
forsta foradrarnas subjektiva kanslor, erfarenheter och forstael se kopplat till for-
lusten av deras nyfodda 6ver tid, anvandes semi-strukturerade fragor och djupin-
tervjuer. Fyra huvudteman utarbetades som fungerade som riktlinjer i den kvalita-
tiva fragestalIningen. Det forsta temat Oppnade med en allman fraga om upplevel-
sen av galva dodsfallet, darefter f6ljde en serie mer specifika frégor ex hur forald-
rarna blev bemotta av slakt, vanner och kolleger etc. | dettatemaingick aven fra
gor som berérde familjens sorgearbete. Det andra temat behandlade hur forédrar-
na kommunicerade med varandra om sitt déda barn 6ver tid, hur de memorerade
barnet ver tid ex fotografier, firande av fédel sedag etc. Det tredje temat innehdll
specifika fragor som handlade om foraldrarnas subjektiva uppfattning angdende
hur effekterna paverkat deras fysiska och psykiska halsa, religiosainstallning,
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aktenskap, livskvalité etc. Det fjarde temat handlade om deras upplevelser av in
tervjun. Meningen var att genom foraldrarnas utvérdering av den effekt, som ter-
beréttandet av deras sorgliga beréttel se hade pa dem 12-15 &r efter intraffandet,
belysa de etiska fragor som stélls i samband med denna typ av undersdkningar.

Kvantitativa resultat: 1981-1984 hade kvinnorna en medel poang som var hogre an
méannensi alla de olika variablerna. 1996 var denna skillnad omvand férutom i
variablerna BSS (Bodily Symptom Scale) och IES-1 (Impact of Event Scale) dér
kvinnornas poang fortfarande var hogre an méannens. Over tid har samtliga ge-
nomsnittspoang minskat signifikant hos kvinnorna forutom nér det géller BSS.
For mannen har endast IES-1 podngen minskat signifikant, dvriga medelpoang har
Okat, dock endast minimalt.

Kvalitativa resultat: Foraldrarna havdade att de reagerade olika paforlusten av
deras barn, speciellt under det forsta aret. Modrarna upplevde en tyngre sorg med
de starkaste och langsta reaktionerna. Fyra fadrar uppgav att de "gomde” sina ta
rar for att kunna vara starka och pa sd vis hjalpa sin partner. Missforstand och
skuldbel &ggande férekom hos hélften av foréldrarna. Traumatiska efterreaktioner
och en kénsla av annalkande katastrof var nagot manga foraldrar upprepade och
da var det oftast i form av att ndgot hemskt skulle handa deras levande barn. Des-
sa kandor var starkast tiden ndrmast efter dodsfallet och i samband med fodseln
av ett syskon. Samtliga féréldrar kande att de fortfarande var mérkta av forlusten,
men det varierade i vilken grad detta paverkade deras vardagliga liv. Haften an-
sag att de arbetat sig igenom sin forlust, medan de Gvriga ansag att de forsokt att
undertrycka det intréffade pa manga olika sétt, men att ingen hade glomt. Fler
modrar an fadrar havdade att de paverkades av sin sorg 12-15 &r efterdt. Allafor-
ddrarna kande att barnets dod hade paverkat deras livsperspektiv. Trots att forald-
rarna hade manga olika asikter om intervjun svarade sa gott som alla likadant pa
den sista fragan som handlade om deras upplevelse av intervjun. De flesta forald-
rarna var mycket kand ofyllda och hévdade att intervjun varit smartsam men ocksa
bra. Den var sméartsam eftersom den aktiverade kénglor och detaljer som man lag-
rat i minnet.

Diskussion: Den mest intressanta upptackten fran den kvantitativa datanar den
nedatstigande trend i kvinnornas poang fran 1980-1990- talet. Nar man studerar
resultaten i medelpoang mellan mén och kvinnor 12-15 &r efter dodsfallet, &r des-
sa poang lika for bada konen. Denna likhet & anméarkningsvard eftersom kvinnor i
storsta allménhet uppger fler och annorlunda psykiska akommor & mén. Det
finns atskilliga majliga forklaringar till detta samband, s som; (@) att kvinnornas
hogre poang narain pa dodsfallet beror pa att de tvingats konfrontera och bearbeta
vad som héant i storre utstréckning ah mannen somi sin tur hjdipt kvinnorna over
tid; (b) att ménnen i borjan tagit pa sig rollen som den starke som stodjer sin part-
ner och genom detta utvecklar mekanismer som effektivt undertrycker kénslomas-
sigsmartasom i sin tur forhindrar bearbetandet av sina reaktioner; (c) att man
som upplevt forlusten av ett barn & mer uttrycksfulla nér det géller att visa sina
kanglor jamfort med andra méan och pga detta ser man farre skillnader mellan dem
och kvinnorna efter ndgra &. Denna studie testar inte dessa mgjliga samband, men
dessa samband skulle kunna anvéndas och prévasi framtida forskningsstudier.
Den kvalitativa datan pavisade en klar konsskillnad i att kvinnorna upplevde mer
sorg under intervjun &n ménnen. De visade ocksa ett storre behov av att prata om
barnet och sin forlust, vilket ligger narmare till hands i den kvinnliga kulturen. De
flesta av ménnen ansag att de hade pratat tillrackligt om det intréffade. Till skill-
nad frén en del andra studier dar forskare fastsagit att forlusten av en nyfodd ar
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mer intensiv men forhdllandevis kortvarig jamfort med forlusten av ett vuxet barn.
Denna studie visar att sorgen efter forlusten av en nyfodd for manga foraldrar kan

varai tva artionden, eventuellt ocksa i resten av deras liv, dock i en mildare form.

Slutligen visar denna studie precis som manga andra studier att om man anvander

sig av ett forsiktigt och val anpassat etiskt tillvagagangssatt i sin undersokning sa

gagnar studien inte bara undersokarna utan aven de drabbade familjerna.

Artikel 7:

A National Model of Care Service for Professionals Dealing with Sudden In-
fant Death

Publicerad i: Irish Journa of Medical Science

Ar: 1999

Forfattare: M McDonndl, A Cullen, B Kiberd, M Mehanni, T Matthews
Sudiens ursprung: Irland

Syfte 1. Att utvérdera foraldrarnas erfarenheter av de olika personalgrupperna
inom h&lso- och sukvardspersonal, polis, begravningsentreprendrer, kommunar-
betare inom folkhélsovarden samt blandad persona (gj preciserad) och den servi-
ce de erbjuder bade fore och efter inforandet av en nationell modell som personal-
grupperna har mgjlighet att anvanda sig av, i Sitt arbete med SIDS drabbade famil-
jer.

Syfte 2: Att faststdlla den aktuella kunskapsnivan som de olika personal grupperna
besitter angdende den nationella modell som lanserats.

Urval: Syfte 1 — For&8ldrar (100) grupp 1 som forlorat sitt barn i SIDS innan lanse-
ringenav den nationella modellen. Familjer (31) grupp 2 som forlorat sitt barn
efter lanseringen. Syfte 2 — Ett randomiserat urval pa 105 (3 %) av totalt 3284
personer som erbjudits en inbjudan till ett seminarium i Model of Care Service
(nationella modellen). Samtliga arbetar inom personalgrupper med anknytning till
SIDS drabbade familjer. Personalgrupperna bestar av hdso- och sjukvardsperso-
nal, ambulanspersonal, polis begravningsentreprendrer, kommunarbetare inom
folkha sovarden samt blandad personal (g preciserad).

Metod: Studien & bade kvantitativ och kvalitativ, innehdllande en intervju i hem
met med fragor om hur familjen upplevde den service de erbjods av de olika per-
sonalgruppernai samband med och efter dodsfallet. Till grund for utvarderingarna
|&g ett semi-strukturerat frageformulér. De 105 Slumpmassigt utvalda personernai
de olika personalgrupperna fick ett postat frageformular med frégor angaende den
nya modellen som sedan skulle returneras. Fordldrarnas (grupp 1) utvarderingsre-
sultat jamfordes sedan med familjernasi grupp 2.

Resultat: Resultaten som framgick av féréldrarnas utvarderingsenkéater indelades i
fyra grupper. Emergency services, hospital services, community services och be-
reavement support services offered to parents. Samtliga gr upper fick genomgaen-
de mer positiva svar fran forddrarnai grupp 2 jamfort med grupp 1. | vissa fall
var det dock lika resultat eller sma skillnader.

Av det randomiserade urvalet 105 (3 %) svarade 28 (27 %) pa den postade enk &
ten. Endast 19 % av respondenterna uppgav att de hade magjlighet att deltaga pa

seminariet. Den huvudsakliga orsaken som angavs var tidsbrist. 56 % uppgav att
Model of Care manuaen fanns tillganglig fér dem. 46 % hade l&ast den och 49 %

20



visste hur man skulle fa tag pa ett exemplar. Totalt 64 % havdade att de var ka-
pablatill att anvanda sig av modellen i sitt arbete.

Diskussion: Innan inférandet av den nya modellen fér omvéardnad av SIDS drab-
bade familjer, var det tydligt att forddrarnai almanhet var missndjda med den
akuta insatsen som erbj6ds. Besvikelsen bland fordldrarna var aven stor t ex nar
det gallde uppmuntran och tillételse att hdlla sitt doda barn, kla barnet i egna kla-
der samt mgjligheten till samtal med personal i samband med dodsfallet. Sedan
inférandet av modellen har det skett en hel del forbéttringar inom de olika perso-
nalgrupperna och omradena. Personalen har blivit mer observant och sékrarei sin
roll och foraldrarna kanner en storre trygghet. Ett annat omréde som forbéttrats
dramatiskt, &r att personalen i storre utstrackning erbjuder minnen fran det doda
barnet till foradldrarnai form av ex fotografier, handavtryck, hartuss etc. Mgjlighe-
ten till konsultsamtal har ocksa forbéttrats avsevart. Trots dessa forbéttringar finns
det flera omraden som g kan anses som tillfredsstéllande ex det faktum att 16 %
av forddrarna fortfarande rapporterar svarigheter i att forsta resultaten av de me-
dicinska undersokningar som deras ddda barn genomgatt, samt missnojet med
uteblivna hembesok av allménlékare eller allméang ukskoterskor efter dodsfallet.
Det &r viktigt att fortsitta arbetet med att identifiera omraden som &r i behov av
forbattring samt att fortsétta utbilda personal sa att de kan erbjuda béasta méjliga
hjalp/stéd. Det ultimata malet maste vara att undvika all onodig ohélsa och sorg
for familjerna pga tidsbrist, dalig utbildning och okunskap. Besvikelsen & mycket
stor pa responsen frén personalgrupperna nar det gallde att fyllai och returnera
den postade enkéten (27 %). Forslagsvis & det kanske sa att personalen inte anser
att SIDS och behovet av att hjé pa drabbade familjer & av sa stor vikt. Personalen
hade inte ens tid att ga pa ett seminarium (en dag). Det kan ocksa vara sa att
manga i personalgruppernatycker att amnet ar sajobbigt att de vill undvika det i
mojligaste man samt att den tidigare tréaning som de erhdllit g utrustat dem med
de nodvandiga fardigheterna. Den |&ga responsen hos personal grupperna beror
kanske ocksd pa att de inte inser vikten av den roll de har i, under och i efterspelet
av SIDS. Det & viktigt att hai minnet att en negativ upplevelse for forddrarna
betraffande den halsoservice som ges under sa svara omstandigheter som denna,
kan paverka familjens forméaga att ga vidare och t o m forsena och foérsvara deras
SOrgeprocess.

Artikel 8:

Family Reflections on Living Through Sudden Death of a Child
Publicerad i: Nursing Science Quarterly

Ar: 2002

Forfattare: C Picard

Sudiens ursprung: USA

Syfte: Att utforska hur forlusten av ett barn i SIDS paverkat familjelivet och famil-
jernas hdlsai sammadakt i tre generationer over tid.

Urval: Forfattaren galv (51 &), hennes mor (72 &), far (71 &), fem systrar (37-49
ar), faster (61 ar) och moster (78 &r).

Metod: En kooperativ efterforskningsundersokning med djupintervjuer, som byg
ger pa Newmans halsoteori dar en sasmmanhallande helhet i medvetenhet om och i
den personliga miljon & en forutsadttning for hdlsa Denna inkluderar personer,
handel ser, upplevelser och saker som betyder négot for personen. Gruppen utarbe-
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tade tillsammans projektets struktur som inkluderade enskilda samtal med forfat-
taren samt gruppmaten déar samtliga deltog. Alla samtal spelades in och varade
frén 30 minuter till 1,5 timme. Forfattaren skrev dven ner reflektioner under pro-
jektets gang. All insamlad data sammanstalldes och skickades hem till var och en
av deltagarna. Samtliga traffades 10 dagar senare for att reflektera over material et

i grupp.

Resultat: Deltagarnai studien far genom att |&sa, héra och dela de dvrigas upple-
velser/minnen av det intréffade en majlighet att forsta helheten. Varfor har ingen
pratat om detta tidigare? Var det sa det gick till? Deltagarna upptacker samband
mellan olika handelser och handel seutvecklingar, beteende, bemdtande etc pga det
intréffade. Reaktioner och gukdomssymtom kan hérledas till den avlidnes dod.
Genom att deltagarna far delamed sig av sinakandor, blir det |4ttare att acceptera
sitt eget och andras beteende. Den avlidne far genom denna studie en ny plats
inom familjen, en plats som barnet skulle ha haft hela tiden om sorgen hade bear-
betats pa ett béttre Sitt.

Diskussion: De &r ofta svart att bryta gamla monster eftersom det nya ofta &r
skrammande, dock maste man ibland gora detta for att ga vidare. Kontakten mel-
lan familjemedlemmarna efter studien &r béttre &n nagonsin. Den avlidne & nu
mer "levande” an han varit pa 47 ar. Kontaktmonstret mellan familjemedlemmar-
na & nu nytt. Studien pavisar dven att sjukskéterskan nér som helst under en fa-
miljs livstid kan fraga om hur de paverkats av forlusten. En forlust i SIDS gér inte
over pa ett eller ett par & som vissa forskare havdar. Signifikanta effekter pa fy-
siska symtom pavisas &ven dei studien, vilket man dven bor tanka pa nér man
som gjukskéterska har patienten framfor sig med somatiska symtom. Metoden i
studien kan aven med fordel anvéndas av familjer eller grupper som drabbats av
en speciell handelse eller upplevelse dar man vill faklarhet i vad som egentligen
hant. Studien till&ter extra reflektion 6ver svaren eftersom deltagarna salva for-
mulerat texten utan en grundldggande paverkan av understkarens " filterfunktion”.
Genom att se helheten i omvardnadsperspektiv 6ppnar man upp majligheterna till
en utOkad medvetenhet.

Artikelsammanfattning

| Sawagucis m fl (2003) studie fann man signifikanta skillnader i bemotandet av
personalen mellan SIDS drabbade familjer och de familjer vars barn dott av andra
orsaker. Né&r ett barn dor i SIDS kopplas manga personalkategorier in. Det &r vik-
tigt att alla arbetar mot samma mal. Eftersom utbildningen &r olika utformad for
de olika personal kategorierna leder dettatill svarigheter i bemdtandet och arbetet
med SIDS drabbade familjer. For att underlétta arbetet kravs enligt LeBrocq m fl
(2003) forbéattrade omvardnadsmetoder/rutiner for bade personal och patienter.
Denna forbéttring kommer att leda till ett positivare samarbete/klimat mellan
halo- och sukvardspersonal och de drabbade familjerna.

Dent (2002) och Montigny m fl (1999) understryker vikten av att ha fungerande
verktyg/arbetssitt samt klargor att det finns ett behov av specifika omvardnadsin-
terventioner for familjer som drabbats av SIDS. Sjukskoéterskor kan utgora en
skillnad genom sin kunskap inom omradet. For att kunna hjapa familjerna pa
basta sétt kravs det att man kanner trygghet i sin profession.

Det & inte bara behovet av specifika omvardnadsinterventioner som &r viktiga for
sukskoterskan nar det géller att ge basta majliga omvéardnad. Enligt McClain och
Mandell (1994) sa ar det av storsta vikt att jukskoterskor kanner stéd och upp-
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muntran fran arbetsledning och 6vriga kolleger. For att kunna stédja och ge kor-
rekt information till de drabbade maste man sjav kanna stod och trygghet i och
frén sin omgivning.

Né&r man forlorar ett barn i SIDS &r detta ett av de stérsta trauma en familj kan
varamed om. Mddrar och fadrar sorjer och reagerar olika. Det &r viktigt att k-
skoterskan som arbetar med dessa familjer & medvetna om skillnaderna mellan
konen. Eftersom det & en hel familj som drabbas & det manga olika sorgebeteen
den och reaktioner som ska végas in och tolkas. Sorgen efter forlusten kan paver-
ka familjens vardagliga liv flera & framét och ibland resten av deras liv
(Dyregrov & Dyregrov, 1999).

Reaktioner och sukdomssymtom kan hérledas till den avlidnes déd. Samband
mellan olika handel ser/handel seutvecklingar, familjemedlemmarnas olika beteen
de och bemotande kan variera och gukskoterskan maste vara lyhord for dessa
variationer. Sjukskoterskan maste ha kunskap samt en djup forstaelse for dessa
variationer for att kunna bringa klarhet i vad som skett med de drabbade familje-
medlemmarna. Vid alla trauma réder kaos. Sjukskéterskan kan genom kunskap
och kompetens hjalpa familjerna att forstd samt reda upp de begrepp som famil-
jemedlemmarna g sdva forstér (Picard, 2002). Manniskan har ett behov av att
forsta vad som hander, en viljaoch en tro att allt som sker har en mening.

Enligt McClain och Mandell (1994) &r det viktigt att stodja foréldrarnai deras
resonemang om att ingenting kunde gjorts annorlunda for att forhindra att deras
barn dog i SIDS. Det finns ingen att 1agga skulden pa och att detta kan handa vem
som helst.

DISKUSSION

Metoddiskussion

Syftet med litteraturstudien var att beskriva gukskdterskans stodjande funktion till
familjer som foérlorat sitt barn i pl6tsig spadbarnsdodd (SIDS) samt hur man ge-
nom en okad forstael se och kunskap for familjens sorg och dess uttryck kan bidra
med stéd i deras vardagliga liv.

Vi fann att de flesta artiklar som enbart handlar om SIDS & medicinska och att
det & inom denna doméan som den mest omfattande forskningen bedrivs.

| bakgrunden har vi anvéant oss av Socialstyrelsens folder Pl6tslig Spadbarnsdod
(1996) samt Foréldraforeningen Spadbarnsddds folder Forskning kring plétslig
spadbarnsddd i Sverige (2001). Vi har &ven anvant oss av tva litteraturstudier som
gav en va samlad och tydlig bild av vilka faktorer som man skall vara observant
pai sitt arbete med SIDS drabbade familjer.

Vart mdl var att anvanda oss av forstahandsuppgifter i artikelredovisning-
en/granskningen. For att uppna detta mal var vi tvungna att blanda in artiklar dér
aven andra orsaker till barnets dod togs upp som jamforelse. Kriterierna for artik-
larna var att dodsfallet drabbat ett barn plétsligt och genom detta forsatt familjerna
i en ovantad sorgesituation. En artikel gar dock utanfér dessa kriterier och hardlar
om hur man forbéttrar omvardnaden for familjer som forlorat en néra anhorig pa
en akutavdelning samt hur man kan forbéttra omvardnadsrutiner for den egna per-
sonalen.
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Resultatdiskussion

| vart arbete innefattar begreppet halso- och sjukvardspersonal samtlig personal
som arbetar med SIDS drabbade familjer. Sjukskoterskan inkluderasi detta be-
grepp | samtliga artiklar som behandlas. | en del artiklar forekommer aven en del
andra personalgrupper vilka namngesi de aktuella artiklarna.

De atta artiklar vi valt att redovisa har en bra geografisk spridning (tva studier fran
USA, enfran Irland, en fran England, en fran Australien, en fran Kanada, en fran
Japan och en fran Norge). Dessa artiklar visar ett monster i vilka fragestallningar
som forskarna anser vara viktiga vid forbéttrandet av omvardnaden for de perso-
nalgrupper och familjer som arbetar eller drabbats av SIDS.

Nar en familj drabbats av SIDS eller nagon annan form av plétslig ovantad barn-
dod utsétts bade familj, personal och anhérigartill familjen av oerhort starka och
svarhanterliga kandor. Det kravs darfor val utvecklade metoder att arbeta efter.
Dels for att 5jukskoterskorna ska orka och vaga vara ett stod, dels for att familjen
och dess anhoriga skall kunna dterfa sin framtidstro och inse att det ar majligt att
levaett lyckligt liv efter denna katastrof (McClain & Mandell, 1994).

Vikten av forstael se och kunskap for familjens sorg och uttryck

Enligt Montigny m fl (1999) kan en livshandel se som forlusten av ett spadbarn &r,
permanent forandra foradrarnas forhalande till personernai deras sociala nét-
verk. Pga radda och obehag hos personerna i det sociala nétverket kan val menade
ord och aktioner leda till férodande konsekvenser for den drabbade familjen. Det
kan manga ganger vara béttre att bara finnastill och lyssna &n att pratapai all
vamening. Risken & stor att budskapet och innebdrden i vad som sagts blir for-
vrangt eller misstolkat i fordldrarnas 6ron eftersom de befinner sig i en mycket
stressad och pressad situation. Detta kan pga den smérta som foréldrarna kanner
ledatill isolering som i sin tur leder till ett avstandstagande till det stod och den
hjalp som erbjuds. De olika variationernai sorgen mellan kénen maste man ocksa
vara medveten om. Det &r vanligt forekommande att den som sorjer i det tysta
(oftast méan) blir forbisedd.

Dyregrov och Dyregrov (1999) pavisar i sin studie den stora skillnaden i sorge-
processen mellan kdnen dver tid. Detta &r viktigt att kéannartill eftersom denna
forskjutning i processen kan leda till manga misstolkningar och missforstand som
i sin tur leder till en forsvarad aterkomst till ett fungerande vardagligt liv.

L eBroug m fl (2003) menar att en 6kad forstael se och kunskap for familjens sorg
och uttryck redan i det akuta skedet leder till ett minskat lidande i sorgen for de
drabbade. Efterarbetet for familjerna blir |&ttare att handskas med och detta har till
stor del att gora med hur bemdtandet och omvardnaden varit fran borjan.

Bade Dyregrov och Dyregrov (1999) samt Picard (2002) menar att forlusten av en
nyfodd kan paverka familjen i artionden, eventuellt ocksa under resten av deras
liv. Det &r darfor av yttersta vikt att gukskdterskor och évrig personal inser vilket
ansvar som var och en har i Sitt arbete med drabbade familjer.

Enligt McDonnel m fl (1999) &r det ultimata malet att undvika all onodig ohédlsa

och sorg for de drabbade familjerna. Tyvéarr framgar det i studien att intresset och
vikten av att hjdpa SIDS drabbade familjer inom de olika personalgrupperna var
|agt. Om personalen som & inblandad inte forstar vikten av sitt arbete ochpga
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tidsbrist véljer bort att tatill sig utbildning som kan vara oerhort viktig dels for
dem g@vaoch dels for dem som tar emot deras stdd. Om dessa personer inte inser
eller forstar, vem skall da gora det?

S ukskoter skans stodjande funktion

Om en sjukskoterska ska kunna fungera som ett stod for familjen i denna svara
situation maste hon/han sjav kanna stod fran arbetsgivare, kolleger och den egna
familjen. Genom okad forstéel se och kunskap vagar och vill sukskoterskan i stor-
re omfattning beméta och besoka de drabbade familjerna (McClain & Mandell,
1994).

Enligt Dent (2002) ckade antalet hembestk bade i tid och i kvalité nar suksko-
terskorna sdvafick tadel av det nya arbetsséttet i omvardnaden av drabbade fa-
miljer. FOr att ge stod och uppmuntran i svéra situationer maste man sav kanna
trygghet och veta vad som ska sdgas, inte sdga och goras.

Montigny m fl (1999) menar att det & uppenbart att det finns ett behov av specifi-
ka omvardnadsinterventioner som forebygger uppldsning av drabbade familjers
sociala nétverk. Sjukskoterskan kan utgora en skillnad genom att veta vad som
hénder dessa familjer, erbjuda olika former av stod samt upprétthdlla familjens
egentro pa sin styrka och kapacitet sa att de kan ateruppbygga sitt natverk.

Den rédgivande funktionen som sjukskoterskan har & mycket viktig i det stodjan-
de arbetet. Fragor som varfor & standigt aterkommande. Manga forédrar papekar
att deras barn var safullt av liv, srorligt och piggt.

Sawaguci m fl (2003) menar att hélsotillstandet for barnen som dog i SIDS var
béttre innan dodsfallet &n hos de Gvriga barnen i studien. Man namner ocksa skill-
nader mellan de tre huvudriskfaktorerna for SIDS i deras studie och en liknande
tidigare studie i Japan. Vid en jdmforelse mellan studierna & det bara en huvud-
riskfaktor som & signifikant i SIDS fallen och det &r barnets sovstallning.

Denna upptéckt & vanligt férekommande i studier som galler SIDS. Det & darfor
viktigt att man i sin radgivande roll understryker att det handlar om hypoteser nar
man pratar om riskfaktorer, annars kan man oka familjernas skuldkanslor och det
ar det &r det sistaman vill astadkomma.

Personalgrupper inom hdlo- och sjukvarden som (och de & manga) arbetar med
anhoriga som drabbats av SIDS, maste agera forsiktigt och hansynstagande
(Sawaguci m fl, 2003). Har kan vi som gukskéterskor med den kunskap vi besit-
ter formedla och skapa ett positivt klimat runt familjen och den intréffade handel-
sen. Genom vart agerande kan vi minska stressen och det rationella effektiva tan-
kandet nér val den akuta upplivningsfasen &r dver. Poliser, |8kare, ambul ansper-
sonal samt annan personal &r inte kénslokalla och effektiva, daremot ofta stressade
och pressade och detta kan yttra sig pa ett negativt sétt for de inblandade och &ven
komma att paverka familjens fortsatta |akningsprocess. Vi som skall arbeta med
familjerna efter akutfasen har tillsammans med familjen mycket att vinna pa att
det blir rétt och bra fran borjan.
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AVSLUTNING

Det her varit intressant och larorikt, men samtidigt mycket krévande att arbeta
med ett sa kandigt amne som SIDS. Vi har medvetet valt bort att inte citera for-
ddrarnas egna beréttelser och upplevelser. Istéllet har vi forsokt att vara sa kon-
kreta och direkta som magjligt.

Att arbeta med familjer som drabbats av SIDS eller andra traumatiska handel ser &
enligt egna erfarenheter samt genom den litteratur som studerats mycket svart.
Eftersom det & en hel familj med anhdriga som drabbats, & det flera personer och
deras varierande behov av omvéardnad som man maste ta hénsyn till. Detta kom-
plicerar det hela avsevart och darfor & det av yttersta vikt att bade personal och
arbetsgivare tar till sig och delar med sig av de kunskaper och erfarenheter som
finns.

Att amnet vi valt & kandigt och svart att prata om har vi mérkt av pa olika sétt i
var omgivning. Blivande sjukskéterskor som valt att skriva och fordjupasig i am-
nen som berdr doden och sorgen i samband med dodsfall, véljer ofta att exkludera
barn med motiveringen att det blir fér jobbigt rent kdnsloméssigt. Det som upp-
levs som jobbigt kdnslomassigt undviker man om man kan. Om ala undviker det
jobbiga, vem ska da ta hand om de drabbade, om vi som har méjlighet att hjalpa g
finns till hands?

SIDS kan drabba vilken familj som helst nér man minst anar det och istallet for att
undvika det svéra ar det va béttre att forbereda sig pa det i den man man kan. Vi
som arbetar inom akutsjukvarden (ambulans) vet vilken pafrestning detta innebar
for oss som person né&r man ska hjdlpa och stédja de drabbade familjerna. Tyvarr
finns det manga som " gommer” sig under sitt "skal” nar det géller att bista famil-
jen efter att det rent tekniskt/medicinska & Over. Denna litteraturstudie visar att al
persona & lika viktig och att den svagaste lanken i kedjan kan ha en avgorande
betydelse fér hur och om familjen skall kunna ga vidare.

SIDS &r ett amne som berdr pa djupet. For att klara av att ta hand om och stodja
drabbade maste man gav kanna trygghet och stod. Kunskap och kompetens &r ett
maste. Det & manga ganger sma detaljer som kan fa stora konsekvenser for de
drabbade. Arbetet med SIDS drabbade familjer kan liknas med en balansgang pa
dak lina

Vi anser att det behovs mer forskning och uthildning i omradet som beror familjer
som drabbats av SIDS eller andra traumatiska handelser. Nar man arbetar med
manniskor, & det tyvéarr s att de flesta ndgon gang i sitt liv drabbas av ett trauma,
som kan komma att paverka dem och deras omgivning for al framtid. Enligt den
litteratur som vi studerat, kan man anvanda sig av de resultat och de metoder som
dessa studier pavisar aven i andrafall an i SIDS fallen

Trakigt nog sedan denna studie slutforts, har andra familjer drabbats av pl6tsig
spadbarnsddd och fler kommer att uppleva dettai framtiden. Dessa familjer for-
tjanar det allra basta av vara professionella kunskaper och fardigheter.
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Bilaga 1. Soktabell

Sokning i Cinahl, Medline, MLA, Psyclnfo, Serfile

Sokord Antal Granskat | Anvanda
tréffar

Nursing, Family, | 82 16 4

SIDS

Sudden infant 49 2 1

death and profes-

sonals

Sokning i Elsevier

Sokord Antal Granskat | Anvanda
traffar

Children and de- 1872 4 0

ath

SIDS 330 2 2

Grief 235 2 1

Bereavement 232 1 0
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Bilaga 2. Kritisk granskning av artiklarna

Kritisk granskning av artiklarna har gjorts enligt Polit, Beck & Hungler (2001).
En vetenskaplig artikel bor vara peer reviewed av flera granskare som efter det
avgor om artikeln ska accepteras eller inte. Man maste dock anda sjav varakritisk
ndr man granskar artiklarnas utformning och resultat, for att §alv kunna utvardera
artikelns styrka respektive svaghet.

Forskningsrapporter foljer ofta ett bestamt utseende.

Titeln bor inte innehdlla mer an 15 ord och ska varatydlig, kort beskriva vad stu-
dien handlar om och locka till 1asning. Abstractet skainnehalla mellan 100-200
ord och ska kort beskriva Syfte/fragestalIning, metod och resultat. Detta for att
l&saren snabbt ska kunna bilda sig en uppfattning om studien &r av intresse for
henne/honom. Méanga abstracts innehdller ocksa nyckelord for en sammanfattning
av de viktigaste begreppen. Introduktionen ska beskriva vad forskaren valt att
studera samt ta upp ev tidigare forskning inom omradet. Begrepp ska vara tydligt
definierade s att det g gar att misstolka dem. Introduktionen ska &ven klargora
varfor problemet & vart att studeras. Har beskrivs ocksa en ev teoretisk ram.

| metoddelen beskriver forskaren/forskarna hur de har gétt tillvaga. Materialet i
studien ska vara klart definierat, likasa urvalet. | metoddelen ska det vara beskri-
vet hur datainsamlingen gick till och vilka instrument som anvandes. Tillvage
gangssattet ska beskrivas pa ett sddant satt att |asaren kan f6lja proceduren och
gora om studien och f& samma resultat. Aven etiska aspekter belyses har. | resul -
tatdelen ssmmanfattas fynden ofta med hjdlp av tabeller och diagram. | kvalitativa
studier presenterar forskaren/forskarna ofta resultatet i olika teman. Ar studien
kvantitativ redogor forfattaren ocksa for om resultatet &r statistiskt signifikant
eller inte. | diskussionen drar forfattaren slutsatser om resultatet och kan ge for-
slag pa hur resultatet kan anvandas samt pa fortsatta studier. Om studien hade
brister och begransningar diskuteras de ocksa hér. Dér kan forfattarna visa att de
var medvetna om dem och férmodligen tog hansyn till dettai tolkningen av resul-
tatet.

| referenserna kan de som &r intresserade och vill fordjupa sig &nnu mer leta efter
vidare l&sning. Referenserna ska vara relevanta och aktuella (a @).

Artikel 1. Family support after sudden child death.

Titel : Speglar artikelns innehall.

Abstract: Tillrackligt langt, beskriver tydligt innehdllet i artikeln, som syfte, me-
tod, resultat samt nyckelord.

Introduktion: Nagot omfattande. Sétter in |&saren i problemet pa ett bra sétt. Bely-
ser tidigare forskning i amnet. Syfte finns med.

Metod: En védetaljerad metodbeskrivning.

Resultat: En hel del siffror i texten men léttlasta tabeller. En hel del citat som gor
resultatet levande.

Diskussion: Bra diskussionsdel, nagot lang. Forfattarna tar upp studiens svagheter.
Referenser: Med tanke pa att artikeln &r publicerad 2002 sa & en del av referen
serna lite val gamla

Artikel 2: A Baby Has Died: The Impact of Perinatal Loss on Family Social
Networks.

Titel: Klar och tydlig titel.

Abstract: Beskriver tydligt innehallet i artikeln, som syfte, metod, resultat och
aven implikationer med hjdp av tydliga underrubriker. Bra

Introduktion: Innehdller tidigare forskning och lite om forskningsproblemet, syftet
finns ocksa med. Helt enkelt mycket bra.
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Metod: Tydlig metodbeskrivning. Bra uppdelning med underrubriker. L&ttl&st.
Resultat: Omfattande resultatdel. Inga tabeller. Forslag painterventioner i punkt-
form.

Diskussion: Saknas. Daremot finns slutsatser och rekommendationer om hur man
skall kunna anvanda resultaten i praktiken.

Referenser: Verkar vararelevanta, bra.

Artikel 3: Sudden Infant Death Syndrome: The Nurse Counselor’s Response
to Bereavement Counseling.

Titel: Bra, talar tydligt om vad studien handlar om.

Abstract: Nagot kort, men tydlig. Syfte finns med. Ingen metod, inget resultat.

I ntroduktion: Mycket bra, sitter in lasaren i amnet. Innehdller tidigare forskning,
syfte finns med.

Metod: Kort och koncist. Bra.

Resultat: Noggrant redovisat, uppdelat i teman. Dock nagot langt.

Diskussion: Lite kort. Forfattarna hanvisar till tidigare studier som stédjer deras
resultat.

Referenser: Referenser av &ldre datum.

Artikel 4. Establishing a ber eavement program: caring for bereaved families
and staff in the emergency department.

Titel : Speglar innehdllet val.

Abstract: Bra. Syfte finns med liksom resultat, men saknar metodbeskrivning.
Introduktion: Nagot omfattande. Sétter in |&saren i problemet pa ett bra sétt. Bely-
ser tidigare forskning i amnet. Syfte finns med.

Metod: Lite rorigt och mycket omfattande.

Resultat: Kort och koncist.

Diskussion: Otillracklig diskussionsdel. Saknar sélvkritik. Redovisar resultatet.
Referenser: Verkar vara bra och aktuella.

Artikel 5: Questionnaire study to Japanese SIDS families.

Titel : Kort och tydlig, men speglar inte riktigt innehallet.

Abstract: Mycket bra. Innehaller syfte, metod, resultat, nyckelord och sammanfat-
tar studien val.

Introduktion: Kortfattad. Anknyter till tidigare forskning. Sétter in |&saren pa ett
bra sétt.

Metod: Kort, men tydlig. Beskriver urvalet véal. Beskriver tillvagagangssétt for
dataanalys. Forfattarna redogor aven for vilken teoretisk ram de arbetat efter.
Resultat: Omfattande resultatdel presenterad bade i text och tabeller.

Diskussion: Jamfor studiens resultat med tidigare studier. Nagot omfattande. N&
got osammanhéngande. Mycket fakta.

Referenser: Verkar vara bra och aktuella.

Artikel 6: Long-term impact of Sudden Infant Death: A 12- to 15-year follow
up.

Titel : Bra. Speglar innehallet val.

Abstract: Bra. Innehdller allt. Sammanfattar artikeln bratrots att den &r kort.

I ntroduktion: Nagot l1ang. Redovisar lite val mycket tidigare forskning. Innehdller
syfte och fragestdlning.

Metod: Omfattande noggrann metodbeskrivning.

Resultat: Omfattande. Redovisar resultat i text, tabeller och teman. Separata dis-
kussionsavsnitt for kvalitativa- och kvantitativa resultat.
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Diskussion: Forklarar fordelarna med metodvalet och tillvagagangsséttet.
Referenser: 56 stycken! Verkar vararelevanta, trots att en del &r lite gamla.

Artikel 7: A National Model of Care Service for Professionals Dealing with
Sudden Infant Death.

Titel : Speglar innehdllet val.

Abstract: Omfattande. Innehdller syfte, metod och resultat. Paminner i vissa delar
om en introduktion.

Introduktion: Lite kort. Vissa delar har redan tagits upp i abstractet. Innehaller
syfte. Anknyter inte till tidigare forskning.

Metod: Beskriver vald metod, men tillvagagangsséttet & nagot rorigt.

Resultat: Omfattande resultatredovisning. Mycket text med siffror samt tabeller.
Svartolkat.

Diskussion: Nagot |ang. Jamfor sina resultat med tidigare studier. Ventilerar be-
svikelse 6ver den daliga responsen och &r kritiskatill instélIningen hos SIDS per-
sondl.

Referenser: Verkar vara bra, ev lite gamla.

Artikel 8: Family Reflections on Living Through Sudden Death of a Child.
Titel: Bra

Abstract: Nagot kort. Innehdller syfte och metod och sammanfattar artikeln val.
Innehaller &ven nyckelord.

Introduktion: Bra. Forklarar tydligt anledningen till studien, forsétter lasaren i en
speciell sinnesstdmning av personlig karaktar.

Metod: Beskriver vald metod och teoretisk ram, samt réttfardigar metodvalet och
tillvagagangsséttet med stod av tidigare litteratur. Omfattande.

Resultat: Redovisas enbart i 10pande text med underrubriker. Subjektiva svar med
mycket citat.

Diskussion: Omfattande men |&ttlast. Lyfter fram fordelarna med metodvalet.
Jamfor resultaten med tidigare studier, belyser skillnader och likheter.
Referenser: Verkar vara bra och up to date.

33



