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Sammanfattning

Bakgrund: Tidigare forskning visar fysiska samt psykiska pafrestningar for sjukskoterskor
som vardar cancersjuka barn i palliativt skede. Krav stills pa sjukskoterskan gallande
kommunikation och bemotande dar hela familjen ingar. Se och tydliggéra symtom samt ge
smartlindring for att lindra lidandet ar grundldggande atgéarder inom palliativ omvardnad.
Kunskap, utbildning och samarbete krdvs mellan olika professioner i teamet.

Syfte: Syftet med litteraturstudien var att beskriva sjukskaterskors erfarenheter av att varda
barn med cancer i palliativt skede.

Metod: En litteraturstudie med deskriptiv design och systematiska sokningar genomférdes
baserad pa sju kvalitativa samt tre kvantitativa studier. Artiklarna som svarade pa syftet
sammanstalldes via en integrerad analys och granskades kritiskt.

Resultat: Sjukskoterskorna beskrev kénslor av sorg, frustration och hoppléshet samt blev
emotionellt paverkade. Tillgodose familjens @nskemal beskrevs som en utmaning.
Sjukskoterskorna behdvde stod for att orka med arbetssituationen, av teamet och av den egna
familjen. Utbildning i bemotande, kommunikation samt strategier for att orka efterfragades.

Slutsats: Sjukskoterskor beskrev svarigheter av att varda barn med cancer i palliativt skede.
Fortsatt forskning behdvs for att uppmarksamma sjukskoterskors —erfarenheter.
Kommunikationen med familjen samt satta granser beskrevs som problematiskt. Utbildning
inom kommunikation, bemétande samt strategier for att orka behdver implementeras. For att
sakerstélla god omvardnad behdver sjukskoterskan vara trygg i sin yrkesroll.

Nyckelord: Barn, cancer, erfarenheter, palliativ, sjukskoterska.
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1. INLEDNING

Intresset for amnet palliativ vard av barn har funnits lange hos forfattarna da bada har egna
barn. Bada forfattarna ska arbeta dar palliativ vard bedrivs av bade barn och vuxna efter
avslutad utbildning. Tankar som uppkom var hur forfattarna som blivande sjukskoterskor
hanterar ett professionellt forhallningssatt samtidigt som narvaro och empati maste finnas
enligt Friedrichsen (2012). Forfattarna menar att ge palliativ vard till doende patienter &r
kunskapskravande samt pafrestande och lamnar sallan ndgon oberord. Problamatiken kring
varden av palliativa barn anser forfattarna vara att foraldrarna ar barnets vardnadshavare och
inte alltid ser till barnets basta i beslut kring barnets vard. Ytterligare forskning kring
sjukskaterskors erfarenheter av palliativ vard av barn anser forfattarna behovs eftersom det
inte finns tillrackligt med forskning inom dmnet i nulaget.

2. BAKGRUND

2.1 Palliativ vard

Ordet palliativ har tva olika inneborder, tillfalligt lindra och skyla dver/dolja. Palliativ anger
inriktningen pa varden, inte pa patienten (Jakobsson, Andersson & Ohlén, 2014). Latinska
ordet pallium betyder mantel eller kappa. Kan tolkas som en kappa som varmer och lindrar
lidandet for den déende manniskan enligt Palliationsakademin (2017). Palliativ vard innebar
att ge vard till den doende patienten samt stod till familjen nar sjukdomstillstandet leder till
doden. Malet med varden har 6vergatt fran bot till lindring (ibid.). World Health Organization
(WHO, 2018) menar att malet for den palliativa varden innebar basta mojliga livskvalitet for
patient samt familj.

Alla manniskor har rtt till god vard i livets slutskede oavsett sjukdom, alder eller bostadsort.
Det palliativa forhallningssattet innebér ett beaktande av sociala, existentiella, psykiska och
fysiska behov och symtom, samt att erbjuda anhdriga organiserat stod (Socialstyrelsen, 2013).
Symtom och behov ses som fyra dimensioner av lidande som paverkar varandra och behdver
darfor beaktas for att uppna ett valbefinnande (Strang, 2012). God palliativ vard bygger pa de
fyra hornstenarna; symtomlindring, teamarbete, kommunikation samt stdd till familjen
(Socialstyrelsen, 2013). Symtomlindring &r en viktig del av god palliativ vard eftersom
bristande symtomlindring innebér forsamrad livskvalitet for patienten. Kommunikation ar
grundldggande inom teamet, med den sjuke patienten samt familj. Nar kommunikation
fungerar uppstar tillit samt vélbefinnande och en god relation skapas. Stod till familjen anses
betydelsefullt eftersom aven familjen paverkas vid obotlig sjukdom. Teamarbete har betydelse
for att uppna god symtomlindring samt livskvalitet for patienten (Strang, 2012). For att orka
varda patienter och deras familj i palliativt skede behover sjukskoterskor varda sig sjélva och
varandra i teamet (Palliationsakademin, 2017).

Den palliativa varden indelas i tva olika faser. I den tidiga fasen ar det fortfarande mojligt att
forlanga livet samt fordroja sjukdomens progress med optimal symtomlindring parallellt som
livskvaliteten beaktas. Overgangen, den sa kallade brytpunkten fran tidig till sen palliativ fas
sker ofta gradvis. Huvudmalet for den sena palliativa fasen ar symtomlindring samt basta
mojliga livskvalitet for patient samt anhorig. Den sena fasen blir olika lang beroende pa
sjukdomens progressiva hastighet (Palliationsakademin, 2017).



2.2 Palliativ vard av barn

Varje manniska under 18 ar definieras som barn enligt FN:s konvention om barns rattigheter
(SFS 1990:20). Barn och ungdomar ska enligt Patientlagen (SFS 2014:821) vara delaktiga samt
fa inflytande Gver sin vard (ibid.). Palliativ vard av barn innebar enligt WHO (2018) total
omvardnad av barnets kropp och sjal samt stod at barnets familj (ibid.).

Palliativ vard av barn har enligt Socialstyrelsen (2013) bade likheter och olikheter med palliativ
vard for vuxna (ibid.).Vid palliativ vard av barn fokuseras varden pa att ge barnet okad
livskvalitet och valbefinnande &n att fokusera pa déden. Det handlar om att hjalpa barnet och
familjen leva sa vanligt som mojligt samtidigt som sjukdom &r narvarande. Barn ger inte
uttryck for sina behov och kanslor pad samma satt som vuxna, vilket innebér att
kommunikationen behéver anpassas efter barnets alder och mognad (Hill & Coyne, 2012).

Barn vet att de ska d6 och behover darfor tala om doden pa ett aldersanpassat satt, annars far
bade familj och barn svarigheter att accepterar den forestaende doden samt barnets dod pa ett
vardigt satt (Enskar & Golsater, 2014). Sjukskoterskor behdver besitta kunskaper i bemotande
och kommunikation med barn samt inneha kunskaper om barns olika mognadsnivaer. Barn ska
inte behandlas som en vuxen och den palliativa varden bor vara personcentrerad. Syskon och
klasskamrater paverkas nar ett barn dor, darfor behdver deras eventuella behov tillgodoses.
Malet med den palliativa varden &r att trots sjukdom, hjalpa barnet upprétthélla ett s3 normalt
liv som mojligt. Ge barnet mgjlighet att kdnna gladje genom skola, vanner, lek samt aktiviteter
(Socialstyrelsen, 2013).

Vanligaste dodsorsaken hos barn mellan 1-14 ar i Sverige ar barncancer enligt
Barncancerfonden (2017a). Vuxencancer och barncancer skiljer sig at eftersom orsaken till att
barncancer uppstar ar okand, vuxencancer har daremot ett samband med livsstil samt alder
(ibid.).

2.3 Familjens roll

Foraldrar har enligt Foraldrabalk (SFS 1949:381) medbestammanderitt i fragor kring barnets
vard (ibid.). Barnets autonomi paverkas darmed eftersom foraldrar har rétt att ta beslut kring
barnets palliativa vard enligt WHO (2018).

Barn med cancer i palliativ vard upplevde att anhoriga var betydelsefulla. Barn hade storst
fortroende for familjen som gav karlek, trost och skydd vilket minimerade rddslan for det
okanda (Franca et al., 2018). Enskér och Golsater (2014) menar om varken familjen eller
barnet accepterar den annalkande doden blir barnets sista tid svar. Hur familjen hanterar
vetskapen om att deras barn ska do beror pa flera olika saker som religion, kultur och egna
erfarenheter (ibid.). Sjukskoterskor beskrev kanslor av ambivalens nar familjen énskade stoppa
barnets lidande samtidigt som de inte var redo for barnets dod (Misko, Santos, Ichikawa, Lima
& Bousso, 2015).

2.4 Sjukskaterskans omvardnad

International Council of Nurses (ICN, 2012) har utformat en etisk kod for sjukskoterskor som
beskriver grundlaggande ansvarsomraden: framja hélsa, forebygga sjukdom, aterstalla hélsa
och lindra lidande, med utgangspunkt i manskliga rattigheter (ibid.).



Friedrichsen (2012) menar att sjukskdterskans roll innebdr att satta granser och balansera sitt
engagemang gentemot patient samt familj. Sjukskoterskan bor kunna ta ett steg tillbaka for att
se till familjens och patientens specifika behov men aven identifiera, kdnna in och bekréfta
problem. En grundférutsattning for sjukskoterskans arbete &r att skapa goda relationer och band
till patient samt familj sa ett fortroende byggs upp. For att bygga upp goda relationer kravs
kontinuitet och tid. Sjukskdterskans stodjande roll kan innebéra samtal med patient samt familj
men aven ge nédrhet och trygghet genom en tyst gemenskap. | situationer som &r kanslomaéssigt
kravande ska sjukskoterskan finnas som stéd genom att informera, uppmuntra, trésta och vara
nérvarande (ibid.).

3. TEORETISK REFERENSRAM

Litteraturstudien utgar ifran omvardnadsvetenskapen for sjukskoterskor som innebar att framja
halsa, forebygga sjukdom, aterstalla halsa samt lindra lidande (ICN,2012). Enligt
vardvetenskapen bor sjukskoterskan inta en professionell hallning samt balansera det
kénslomassiga engagemanget for att undvika att bli lidande sjalv (ibid.). Familjefokuserad
omvardnad samt lidande &r tva begrepp som forfattarna ansag relevanta for studien

3.1 Familjefokuserad omvardnad

Enligt Benzein, Hagberg och Saveman (2017) kan begreppet familj definieras pa olika stt.
Definitionen familj kan bendmnas som en grupp personer som ar forankrade med varandra
genom biologiska band. Familj kan aven bestd av vanner som delar kansloméssiga band.
Familjen benamns som ett systematiskt forhallningssatt relaterade till varandra vilket innebar
att om en person i systemet drabbas s paverkas alla. Nar en forandring i livssituationen sker
kan familjen bidra till att minska lidandet, ge ¢kat valbefinnande och halsa. Férhallandet kan
vara det omvénda vilket innebér att familjen kan ge Okat lidande, férsamrad hélsa och
valbefinnande vilket innebér att familjens betydelse i vissa avseenden inte kan ses som en
resurs (ibid.).

Familjefokuserad omvardnad innebar att varden antingen &r familjecenterad eller
familjerelaterad. Familjecentrerad omvardnad ses som ett system dar varje individ har sin
specifika roll som tillsammans bildar en helhet. Familjerelaterad omvardnad innebér att en
enskild person/patient satts i fokus och grundar sig i hur sjukdom och ohalsa paverkar den
enskilda individen. Inom vard och omsorg anvands familjerelaterad omvardnad vanligtvis men
de bada ska komplettera varandra (Svensk sjukskoterskeforening, 2015).

For att erbjuda optimal vard i livets slut till barn enligt Enskar och Golséater ( 2014) behover
hela familjen vara delaktiga i omvardnaden for att barnets behov ska tillgodoses. Att ge
foraldrar tydlig information om sjukdom och behandling ger upphov till trygghet och forstaelse
for hela familjen. Nar ett barn insjuknar i cancer paverkas omgivningen kanslomassigt och
socialt (ibid.). Enligt Ramgard (2012) ar relationen till den fysiska miljon betydelsefull. Platser
som knyter vardagslivet till familjen skapar en trygghet och har dérmed betydelse for
valbefinnandet (ibid.).

Det sjuka barnet ska vara i fokus men samtidigt boér 6vriga familjemedlemmar uppméarksammas
enligt Barncancerfonden (2017b). Hela familjen bor erbjudas samtalsstod med psykolog och
kurator (ibid.).



3.2 Lidande

Lidande &r ett vardvetenskapligt begrepp och verb enligt Arman (2017) som innebar
genomlida eller utsta nagot, exempelvis smarta. Lidande forknippas med negativa upplevelser
och héandelser och kan ses som en motsats till vardvetenskapliga begreppet valbefinnande.
Inom varden ser och méter vi patienter och narstaende som lider och &r lidande. | omvardnad
ar medlidande en reaktion som &r naturlig for den profession som star bredvid (ibid.).
Medlidande innebar att sétta sig in i patientens kanslor. Sjukskoterskan kan uppleva eget
lidande pa grund av att medlidande och engagemang till patienten ar nagot ofrankomligt. Det
ar betydelsefullt att sjukskoterskan omvandlar medlidandet fran en belastning, till en tillgang i
vardandet. Halsa kan framjas hos patienten nar sjukskoterskan visar medlidande. Att starka
patientens vardighet, autonomi och integritet samtidigt som lidandet lindras ar ett professionellt
forhallningssatt (Wiklund Gustin, 2014).

4. PROBLEMFORMULERING

Sjukskoterskan forvantas inta en professionell hallning som innebar att ge stod, trost, hopp och
empati samtidigt som ett djupt kansloméassigt engagemang kan innebéara pafrestningar pa
sjukskoterskans halsa. For att kommunicera pa ett lampligt satt med barnet behdver
sjukskoterskan inneha goda kunskaper om barns olika mognadsnivaer. Att arbeta
familjefokuserat kraver goda kunskaper om bade familjen, barnet samt deras unika behov, en
utmaning sjukskoterskor stalls infor av att varda palliativa barn.

For att fylla sjukskdterskors eventuella kunskapsluckor i vard av palliativa barn, anses det
betydelsefullt att fa 6kad kunskap i @mnet. Okad kunskap samt erfarenhet kan framja trygghet
och valbefinnande hos barn, familj samt sjukskéterskor.

5.SYFTE

Syftet med studien var att beskriva sjukskdterskans erfarenheter av att varda barn med cancer
i palliativt skede.

6. METOD

6.1 Design

En litteraturstudie med deskriptiv design med systematiska sokningar har genomforts.
Artiklarnas forskningsresultat har sammanstéllts via en integrerad analys samt granskats
kritiskt (Kristensson, 2014).

6.2 Sokstrategi

| databaserna Cinahl Plus with Full Text, Medline och PsycINFO soktes vetenskapliga artiklar
fram som svarade pa syftet. Specifika sokord samt nyckelbegrepp identifierades (Kristensson,
2014). De sokord som valdes var de barande dmnesorden i syftet. De identifierades till barn,
cancer, erfarenheter, palliativ, sjukskéterskan. Amnesorden dversattes till engelska i Swedish



MeSH for att identifiera korrekta engelska termer till de olika databasernas &mnestréd. |
amnestradet identifierades synonymer till sokorden for att erhalla en bredare s6kning. Fritext
med trunkering anvéandes av de sokord som ej hittades i &mnestradet for att bredda s6kningen
optimalt. Varje sokord samt dess synonymer soktes enskilt och darefter kombinerades sékord
med liknande betydelse i fem olika sokblock med booleska operatorn OR. Dérefter
kombinerades respektive sokblock med booleska operatorn AND (se tabell 1) for att begransa
och erhalla en specifikare sokning (Karlsson, 2017).

Tabell 1. Oversikt av sokord inom respektive databas och sokblock

Databas | Sokblock 1 Sokblock 2 Sokblock 3 Sokblock 4 Sokblock 5
Cinahl Nurses (MH) Perception (MH) | Child (MH) Neoplasms (MH) | Nurs*
Nursing Staff, Attitude (MH) Child Care (MH) | Cancer*
hospital (MH) Experience (MH) | Child* Palliative Care
Pediatric nursing | Emotions* (MH)
(MH) Terminal Care
Oncologic nursing (MH)
(MH) End of life*
Nursing Care
(MH)
Nursing*
Medline Nurs* Nursing Staff, Perception (MH) | Child (MH) Neoplasms
Hospital (MH) Attitude (MH) Child Care (MH) | (MH)
Nursing (MH) Experience* Child* Cancer*
Oncology nursing | Emotions* Palliative
(MH) Care (MH)
Pediatric nursing End of life*
(MH) Terminal
Care (MH)
PsycINFO [ Nurs* Nurses (DE) Perception (DE) | Child* Neoplasms
Nursing (DE) Attitude* Child Care (DE) | (DE)
Oncologic Experience* Cancer*
nursing* Emotions* Oncology
Pediatric nursing* (DE)
Palliative
Care (DE)
End of life*
Terminal

Care (DE)




Begransningar i sékningen innebar engelsksprakiga artiklar publicerade 2008-2018 samt
innefattade barn i aldrarna 0-18 ar. For att sakerstalla samt kontrollera den vetenskapliga
kvaliteten i artiklarna anvandes peer-reviewed i Cinahl och Medline (Karlsson, 2017).
IMRAD-struktur anvandes i samtliga databaser och innebar att artiklarna innehdll introduktion,
metod, resultat samt diskussion (Kristensson, 2014).

6.3 Urval

Studiens inklusionskriterier var sjukskoterskor som arbetade pa sjukhus samt artiklar som
svarade pa syftet. Kvalitativa och kvantitativa artiklar som var etiskt granskade inkluderades.
Studiens exklusionskriterier var artiklar dar syftet belyste foraldrar och syskons erfarenheter
samt artiklar med medicinskt huvudfocus. Aven Rewiew artiklar exkluderades.

| forsta urvalet lastes 255 titlar fran Cinahl, 112 titlar frAn Medline och 209 titlar fran Psykinfo.
Sammanlagt lastes 576 titlar varav 94 titlar ansags vid forsta anblick svara pa studiens syfte
och gick vidare till urval tva dér abstrakt lastes. Totalt lastes 82 abstrakt da 12 var dubbletter.
Elva dubletter aterfanns i Medline, en dublett aterfanns i Psykinfo. Av 82 lasta abstrakt
sparades 18 till urval tre. De 18 artiklarna léstes i sin helhet och sparades for granskning (se
sokmatris, bilaga 1). | alla urvalssteg lastes artiklarna enskilt, darefter tillsammans. Efter
diskussion forfattarna emellan uppstod enighet om vilka artiklar som gick vidare till nésta
urvalssteg. En manuell sokning av de 18 artiklarnas referenslistor genomférdes av bada
forfattarna tillsammans vilket resulterade i tva utvalda artiklar. Enligt Forsberg och Wengstrom
(2016) ar manuell sokning ett bra satt att finna andra artiklar som ber6r det valda syftet (ibid.).
Totalt gick 20 artiklar vidare for granskning.

6.4 Granskning

Samtliga 20 artiklars kvalitet granskades utifran Statens beredning for medicinsk och social
utvardering (SBU, 2017) granskningsmallar for studier med kvantitativ och kvalitativ metod
(ibid.). Granskningsmallarna anvandes for att erhalla en helhetsbeddmning av artiklarna, fokus
lades pa artiklarnas syfte, metod del, resultatets trovardighet och diskussion. Forfattarna laste
artiklarna enskilt for att hitta styrkor och svagheter, darefter bedomdes artiklarnas kvalitetsniva
gemensamt (Kristensson, 2014). Tio artiklar exkluderades eftersom de inte uppnadde god
kvalitet eller svarade pa syftet, darmed aterstod tio artiklar som inkluderades i studien varav
tva kom fran den manuella s6kningen (Se s6kmatris, bilaga 1).

6.5 Bearbetning och Analys

Resultatet i litteraturstudien sammanstalldes utifran en integrerad analys med induktiv ansats
(Kristensson, 2014). Forfattarna laste artiklarnas resultat i fulltext enskilt, darefter gemensamt
for att identifiera likheter eller skillnader i innehallet. Texten kodades med olika farger utifran
ett eget strukturerat fargschema for att identifiera kategorier med gemensamma namnare i
artiklarna. Text med lika farg bildade en enskild kategorigrupp. Artiklarnas resultat

sammanstalldes och identifierade fyra huvudkategorier samt nio underkategorier som svarade
mot syftet ( se tabell 2 och 3).



7. FORSKNINGSETISKA OVERVAGANDEN

Forskning enligt World Medical Association (WMA, 2018) ska skydda manniskors rattigheter
och hélsa samt bedrivas med respekt for manniskovardet (ibid.). ICN (2012) lyfter principer
for att skydda patienter som deltar i forskning: ratt till anonymitet, ratt till sjalvbestdmmande,
ratt att ej bli skadad och rétt till full information (ibid.). En formell etisk prévning juridiskt sett
behdvs inte av en uppsats pa grundlaggande niva, dock stélls krav angaende granskning och
forskningsetiska stallningstaganden (Kristensson, 2014). Ett kritiskt och etiskt forhallningssatt
har funnits genom hela studiens gang. Forfattarna har satt sin egen forforstaelse at sidan, varit
objektiva samt presenterat resultatet utan att férvranga sanningen. Samtliga artiklar som
inkluderades i det slutliga resultatet var godkénda av en etisk kommitté (Kjellstrom, 2017).

8. RESULTAT

Resultatet baseras pa tio vetenskapliga studier. Tre kvantitativa och sju med kvalitativ ansats.
Studierna redovisas i bokstavsordning och var genomforda i Brasilien (n=1), Kanada (n=1).,
Storbritannien (n=2), Sverige (n=1), USA (n=5). De sjukskoterskor som medverkade i
studierna var évervagande kvinnor. Aldern p& deltagarna varierade mellan 22-70 &r och
arbetslivserfarenheter inom sjukskoterskeyrket varierade mellan 0-15 ar. | tabell 2 och 3 nedan
presenteras resultatet i fyra huvudkategorier och nio underkategorier som svarar pa studiens
syfte (Kristensson, 2014).

Tabell 2. Oversikt av resultatets huvudkategorier och underkategorier

Huvudkategorier Underkategorier

Sjukskoterskans professionella roll Palliativ omvardnad
Motet med barnet och familjen

Sjukskoterskans utmaningar Kénslomassigt engagemang
Brist pa kunskap och erfarenhet
Strategier for att orka

Kommunikation med barn och familj Hinder for kommunikation
Forutséttningar for kommunikation

Etiska dilemman Konflikter med familjen
Konflikter mellan vardpersonal
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8.1 Sjukskaoterskans professionella roll

Sjukskoterskornas erfarenheter av att varda barn i palliativt skede beskrevs som svart och
kravande. Den palliativa omvardnaden beskrevs som problematisk da det fanns osékerhet om
symtom och smartlindringsbehov samt sjukdomsprognos. Mdétet med familjen och barnet
beskrevs som svart eftersom varden bor vara individanpassad samt stédjande. Att
uppmarksamma specifika behov samt 6nskningar hos barn samt familj ansags betydelsefullt
av sjukskaterskor i studien.

8.1.1 Palliativ omvardnad

Sjukskoterskor beskrev den palliativa omvardnaden som att stodja och lindra lidande for barn
och familj (Beckstrand, Rawle, Callister & Mandleco, 2010) samt ge livskvalitet (Pearson,
2013). Att se symtom samt ge smartlindring ansags betydelsefullt men beskrevs som
problematiskt av sjukskoterskor. Viktigt for att barnet skulle k&nna sig trygg samt smaértfri,
svart pa grund av bristande kunskap om symtom samt olika lakemedel (Pearson, 2013).
Smértlindring innebdr att lindra barnets fysiska smarta, men &ven att lindra barnets samt
familjens psykiska smarta (Silva, Issi, Motta & Botene, 2015). Att varda barn i palliativt skede
liknades vid en musikalisk anpassad komposition som fér all vardpersonal innebar fem
bestandsdelar: narvaro, sjalvkannedom, orattvisor i doende, eget lidande samt behovet av andra
(Furingsten, Sjogren & Forsner, 2015). Den palliativa omvardnaden innebér olika prognos och
livslangds- aspekter. Sjukskoterskor beskrev svarigheter i omvardnadens mal kring barn i
palliativt skede eftersom barnets prognos var osaker (Davies et al., 2008; Hendricks-Ferguson
et al.,, 2015; Pearson, 2013). Sjukskoterskor beskrev att livslangds-prognoser var
komplicerade. Det som gav mest tillfredsstéllelse var att gora skillnad, sdsom hantera symtom
och tillhandahalla individualiserad vard samt stod till barn och familj (McConnel & Porter,
2017; Stayer, 2016).

8.1.2 Motet med barnet och familjen

Av all vardpersonal &r det sjukskoterskan som spenderar mest tid med barnet samt familjen.
De ansdg sig inneha mest kunskap kring barnets och familjens lidande samt specifika
onskningar och andlig trosuppfattning (Davies et al., 2008). Oavsett alder pa ett déende barn,
behover fysiska, psykiska samt andliga behov uppmérksammas av sjukskéterskan (Furingsten
et al., 2015). Kérnan i den palliativa varden av barn beskrivs som att ge trost samt ovillkorlig
karlek, fri fran alla forvantningar (Silva et al., 2015). Hur mycket stod sjukskoterskan gav till
barnet samt familjen var beroende av hur val de k&nde varandra. Att kdnna familjen samt barnet
val, uppmarksamma deras unika behov samt 6nskningar bidrog till erfarenheter av att ge béttre
och djupare stod (Pearson, 2013). Sjukskoterskan onskade gora den sista tiden med barnet sa
personlig for familjen som mojligt genom att anvanda barnets egna klader, favoritfilt eller
mjukisdjur (Stayer, 2016).

8.2 Sjukskoterskans utmaningar

Sjukskoterskors erfarenheter av att varda cancersjuka barn i palliativt skede var att de dagligen
upplevde emotionella prévningar med att satta granser, lagom distans till barn och familj samt



distans till arbetet. Utmaningar uppstod i kommunikation med barn och familj och i den
palliativa omvardnaden. Omréaden dar sjukskoterskor beskrev kunskapsbrister i. Aven tidsbrist
upplevdes som en utmaning av sjukskoterskorna. Svarigheter att orka var en utmaning, darfor
behovdes strategier samt stod av teamet for att forebygga stress och emotionell utmattning.

8.2.1 Kéanslomassigt engagemang

Konflikter var en riskfaktor till stress och utbrandhet hos sjukskoterskor (Archambault-Grenier
et al., 2017). Sjukskdterskor som dagligen arbetar med ddende barn beskrev kénslor av sorg,
ilska, skuld, kronisk stress samt en kénsla av isolering (Stayer, 2016). Sjukskoterskor beskrev
sorg och saknad i arbetet nara cancersjuka barn samt deras familjer, det paverkade dem
kanslomassigt bade fysiskt samt psykiskt (Conte, 2014; McConnel & Porter, 2017; Silva et al.,
2015; Stayer, 2016). Sjukskoterskor ansag det orattvist nar ett barns liv slutade i tidig alder
(Furingsten et al., 2015; Silva et al., 2015). Det kandes svarare nar ett barn dog &n nar en vuxen
dog. Kanslor av sorg och meningsloshet uppstod vid omvardnaden av det doende barnet. En
kansla av tomhet uppstod néar sjukskoterskor inte hunnit ta farval av ett barn de vardat en langre
tid och skapat starka band till (Furingsten et al., 2015). Manga sjukskaterskor erkéande att de
gatt éver gransen och blivit allt for nara vanner med barnet samt familjen. Sorgen kandes extra
starkt om det déende barnet pdminde eller liknade sjukskoterskans egna barn (Stayer, 2016).
Att inte kunna gora det lilla extra for barnet och familjen pa grund av tidsbrist, gav upphov till
kanslor av daligt samvete, trotthet och utbrandhet (Furingsten et al., 2015).

Sjukskoterskor beskrev ambivalenta kanslor sdsom réattvisa/orattvisa, en énskan att barnet ska
leva/do, kanna/ inte kanna, grata/inte grata, saga nagot/ inte saga nagot (Silva et al., 2015).
Foraldrar ar barnets vardnadshavare och darmed delaktiga i beslut kring barnets vard samt
behandling. Sjukskdterskor delade inte alltid foraldrarnas uppfattningar om varden kring
barnet, sa starka kanslor uppstod ibland om vad som var rétt eller fel. Att satta granser, vara
arlig samt visa sina egna kanslor kravde mod. Ibland var sjukskdéterskan tvungen att ga emot
sin egen Overtygelse for att mota familjens énskemal (Furingsten et al., 2015).

Sjukskoterskor beskrev bade positiva och negativa effekter av att ta med arbetet hem. De
beskrev att ventilera sin sorg och smarta med den egna familjen som positivt, negativt eftersom
de var oroliga for att deras egen familj skulle paverkas (Conte, 2014). Nyblivna sjukskaéterskor
ké&mpade med en radsla dver att deras egna barn skulle insjukna i cancer. De beskrev &ven att
det var kanslomassigt svart att se barn genomga behandlingar samt olika biverkningar
(Hendricks-Ferguson et al., 2015). Kénslor av hjalploshet uppstod hos sjukskoterskor nar de
inte kunde kontrollera barnets smartor (Pearson, 2013).

En forandrad livssyn och en tkad tacksamhet 6ver livet och Gver sin familj beskrevs som
valdigt positivt (Conte, 2014). Sjukskoterskor uttryckte vikten av att vara medveten om sina
egna behov, styrkor och begransningar. Bearbeta sin egen radsla for doden innebar bade
personlig samt professionell tillvaxt (Furingsten et al., 2015). Arbetet var sorgligt, men dven
glédje och hopp fanns (Conte, 2014). Nar sjukskoterskor kénde att de gjort allt de kunnat samt
skapat starka band till bade barnet och familjen, uppstod en kéansla av tillfredsstallelse och
mening (Conte, 2014; Furingsten et al., 2015; Silva et al., 2015).
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8.2.2 Brist pa kunskap och erfarenhet

Sjukskoterskor behover forsta att det inte & samma hinder samt behov vid palliativ vard av
vuxna som vid palliativ vard av barn (Davies et al., 2008). Okade kunskaper om barns olika
mognadsnivaer behovs inom den pediatriska palliativa varden (Furingsten et al., 2015) samt
kunskaper inom symtom samt smértlindring (McConnel & Porter, 2017; Pearson, 2013).

Sjukskaterskor 6nskade djupare kunskap kring konflikthantering (Archambault-Grenier et al.,
2017). Sjukskoterskor behovde kunskaper i hur de kansloméssiga effekterna paverkar dem
(Conte, 2014; Pearson, 2013). Djupare kunskaper i att utbilda samt informera foraldrar, i
pediatrisk palliativ omvardnad, kommunikation samt kulturella skillnader beskrevs som ett
behov (Archambault-Grenier et al., 2017; Beckstrand et al., 2010; Davies et al., 2008).
Fortlopande utbildning i kommunikation kring svara samtal beskrevs som ett sétt att forbéattra
den palliativa omvardnaden. Att dela erfarenheter och kunskaper i kommunikation mellan olika
palliativa avdelningar vore en positiv atgard (McConnel & Porter, 2017).

Nyblivna sjukskéterskor kande angest kring sjalva dodsprocessen och fick starka kanslor vid
sin forsta dodsupplevelse (Hendricks-Ferguson et al., 2015). Sjukskaoterskor beskrev en kansla
av att inte veta vad de skulle vidta for atgarder vid dodstillfallet. Osakerhet om fysiska tecken
som indikerade att doden var nédra samt kunskapsbrister inom symtom samt smartlindring
beskrevs. Brister i kommunikation med familj samt barn och att ge kanslomassigt stod beskrevs
(Hendricks-Ferguson et al., 2015; Pearson, 2013). Sjukskoterskor ansag att mentorer eller
erfarna kollegor gav stod nér de delade med sig av sin kunskap och erfarenhet (Hendricks-
Ferguson et al., 2015; Silva et al., 2015). Varda déende barn med familjer ansags som ett
livslangt larande, darfor kande sjukskaterskorna sig inte ensamma om att tackla kanslomassiga
samt tekniska svarigheter eftersom stédet av mentorerna fanns (Hendricks-Ferguson et al.,
2015).

8.2.3 Strategier for att orka

Ett 6nskemal fran sjukskéterskor var att det palliativa teamet som vardat barnet skulle ha ett
mote efter dodsfallet for att diskutera etiska fragor samt dilemman, foljt av ett etiskt mote med
familjen (Archambault-Grenier et al., 2017). Bade enskilt samtalsstod och samtal med det
palliativa teamet ansags vara en vardefull copingstrategi (Pearson, 2013). Bristen pa etiska
moten innebar att sjukskaoterskor inte kunde ventilera eller radgora kring svara etiska fragor
samt konflikter (Davies et al., 2008). Det stdd som erbjdds till sjukskoterskor inom onkologin
beskrevs inte tillrackligt och orsakade att personalen slutade (Silva et al., 2015). Efter att
narvarat vid ett barns dodsfall beskrev sjukskoterskor att de behovde fa nagra dagar ledigt for
reflektion och aterhamtning, samtidigt som de erholl emotionellt stod for att bearbeta sorgen
(Conte, 2014; Furingsten et al., 2015).

Sjukskoterskor beskrev stodet fran kollegor som vardefullt och ett sétt att bearbeta sorgen efter
ett barn som dott (Conte, 2014; Furingsten et al., 2015). Att kunna dela lidandet med kollegor
varderades hogt samt en stodjande och forstaende ledning pa avdelningen (Furingsten et al.,
2015; McConnel & Porter, 2017). Vetskapen om att fler i personalen upplevt samma sak, var
tillsammans med personligt stod en hjalp for att fortsétta arbeta pa avdelningen (Stayer, 2016).
Stod av kollegor och en bra teamkansla var en forutsattning for att ge god palliativ omvardnad
nér det fanns stress, konflikter mellan personal, bristande kunskaper eller erfarenheter
(Pearson, 2013). Distans till arbetet samt kontroll 6ver sina kénslor upplevdes som strategier
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for att orka (Conte, 2014). For att erhalla kraft och energi till arbetet och livet hemma, var det
viktigt med positiva intressen och aktiviteter (McConnel & Porter, 2017).

8.3 Kommunikation med barn och familj

Sjukskaterskor beskrev flera hinder i samband med kommunikation med barnet samt familjen.
De hinder som framkom var bristande kunskap i kommunikation hos sjukskéterskan. Bristande
insikt och forstaelse hos familjen kring barnets sjukdom, behandling samt nar barnet var
doende, var faktorer som motverkade god kommunikation. Strategier for att framja
kommunikation beskrevs som ett behov.

8.3.1 Hinder for kommunikation

Sjukskoterskor beskrev att sprak samt kommunikationssvarigheter var ett hinder i varden av
barn i palliativt skede. Hinder mellan sjukskdéterska, barn samt familj bestod i att de inte talade
samma sprak, delade samma asikter eller kultur (Beckstrand et al., 2010; Davies et al., 2008;
Silva et al., 2015). Sjukskaterskor beskrev foraldrars oférmaga att forsta néar barnet var déende,
paverkade kommunikationen negativt (Hendricks-Ferguson et al., 2015; Silva et al., 2015).
Sjukskoterskor beskrev svarigheter av att prata om doden med barnet och familjen (Beckstrand
et al., 2010; Hendricks- Ferguson et al., 2015; Pearson, 2013; Silva et al., 2015). Att inte veta
hur eller vad som borde sdgas beskrevs som elefanten i rummet (Hendricks-Ferguson et al.,
2015; Stayer, 2016). Sjukskaterskor beskrev svarigheter med att veta vilka foraldrar som
onskade och kunde kommunicera kring svara dilemman, eller vilka foraldrar som inte kunde
eller 6nskade samtala eftersom varje familj &r unik. Darmed uppstod hinder som forsvarade
kommunikationen mellan sjukskoterska och foraldrar (Pearson, 2013). Tidsbrist paverkade
bade kvaliteten pa varden samt kommunikationen mellan sjukskoéterskor och barn samt familj
negativt (Davies et al., 2008)

8.3.2 Forutsattningar for kommunikation

Att Overvinna sprak samt kommunikationshinder kunde enligt sjukskoterskor forbéattra
livskvaliteten for déende barn (Beckstrand et al., 2010; Stayer, 2016). En 6sning var att
anvanda tolk vid samtal dar familjen talade ett annat sprak an sjukskoterskan (Beckstrand et
al.,, 2010). For att etablera en terapeutisk allians med familjen var det vasentligt att
sjukskoterskan gav korrekt och konsekvent information om barnets diagnos samt behandling.
Familjen fick en mojlighet att fatta valgrundade beslut och tryggt varda sitt barn och déarmed
underlatta dodsprocessen (Hendricks-Ferguson et al., 2015). Sjukskdterskor beskrev att
foréldrar onskade rak och arlig kommunikation med viss kénslighet (Davies et al., 2008;
Stayer, 2016). Sjukskoterskan behdvde bli medveten om sin egen forforstaelse samt
varderingar for att bli bekvam att tala om doden (Beckstrand et al., 2010; Hendricks-Ferguson
et al., 2015). Sjukskaterskor behdvde tanka pa vilka ord samt termer som anvandes nar barn
och familj var narvarande. Ord som sjukskdterskor anvander dagligen, sasom tillbakadragande
eller undanhallande, kunde vécka oro samt angest for barn och familj (Beckstrand et al., 2010).
Utbildning i kommunikation samt strategier for att framja kommunikation borde utdkas i
sjukskoterskeutbildningen (Davies et al., 2008; Hendricks-Ferguson et al., 2015).
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8.4 Etiska dilemman

Sjukskaterskor beskrev konflikter med familjen vid brytsamtal och behandlingsalternativ.
Ké&nslor uppstod av att familjens behov och Onskningar inte alltid var det basta for barnet.
Konflikter uppstod mellan olika professioner i det palliativa teamet om vad som var det bésta
for barnet. Att saga sanningen till foraldrar nar doden var nara beskrevs som svart, samt att se
barnet lida.

8.4.1 Konflikter med familjen

Konflikter mellan sjukskoterskor och familj uppkom oftast nér doden var néra. Vanligaste
orsakerna till att konflikter uppstod var: osaker prognos samt oférberedda foréldrar, skillnader
i varderingar och tro mellan sjukskoterskor och familj, orealistiska forvantningar hos familjen
samt en radsla for att paskynda doden (Archambault-Grenier et al., 2017; Beckstrand et al.,
2010; Davies et al., 2008). Sjukskoterskor insag tidigare an foraldrarna att doden var nara
(Davies et al., 2008; Furingsten et al., 2015). Att inte kunna lindra barnets smarta var en orsak
till missndje och konflikt enligt sjukskoterskorna (Pearson, 2013; Stayer, 2016).
Sjukskaterskor beskrev att foraldrar upplevde emotionell belastning ndr beslut om begréansande
livsuppehallande atgarder skulle paga eller avslutas och var inte forberedda pa att den
beslutsfattande rollen 1dg pa dem (Beckstrand et al., 2010). Sjukskdterskor beskrev att
konflikter inom familjen kring barnets vard och behandling kunde uppsta (Davies et al., 2008).
Sjukskoterskor ansag att foraldrar borde inneha en forstaelse for vad som var bést for barnet
(Archambault-Grenier et al., 2017; Pearson, 2013: Stayer, 2016). Sjukskoterskor ansag att det
fanns en tidpunkt nar foraldrar maste lata barnet d6. Sjukskoterskor med egna barn beskrev att
de sjélva inte skulle ge upp hoppet forran barnet tog sitt sista andetag (Stayer, 2016).

8.4.2 Konflikt mellan vardpersonal

Etiska konflikter vardpersonal emellan uppstod ofta. Konflikter uppstod nar mycket personal
roterade pa avdelningen, av osaker prognosbild samt behandling, brytsamtal och att paskynda
doden (Archambault-Grenier et al., 2017; Beckstrand et al., 2010; Davies et al., 2008). En
bidragande orsak till konflikt var att sjukskoterskor upplevde att ingen lyssnade pa dem i svara
beslut kring barnet (Archambault-Grenier et al., 2017; Beckstrand et al., 2010; Davies et al.,
2008). Emotionell smarta uppstod hos sjukskadterskor i konflikter mellan sjukskoterskor och
lakare om vad som var ordinerat och vad som kandes ratt att gora. Medicinska atgarder
ordinerades for fordldrarnas skull, inte for barnets basta (Furingsten et al., 2015; Hendricks-
Ferguson et al., 2015; Stayer, 2016). Konflikterna ansags vara en bidragande orsak till psykisk
ohdlsa samt utbrandhet hos sjukskoterskor (Archambault-Grenier et al., 2017).

9. RESULTATSAMMANFATTNING

| studierna beskrevs sjukskoterskors svarigheter av att varda barn med cancer i palliativt skede.
Det uppstod starka band mellan sjukskoterska, barn och familj eftersom vardtiden ofta var
lang. Starka band uppstod mellan sjukskoterska, barn och familj som medforde att
sjukskoterskor blev emotionellt paverkade nér ett barn avled, och kunde orsaka sorg samt
psykisk utmattning hos sjukskoterskan. Strategier for att orka fick sjukskoterskor av kollegor,
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av sin egen familj samt av positiva fritidsintressen. Konflikter uppstod mellan sjukskéterskor
och barnets familj samt mellan olika professioner i det palliativa teamet. Konflikter orsakade
forsamrat psykiskt méende hos sjukskoterskor. Okade kunskaper om barn i palliativt skede var
ett behov som beskrevs, samt fardigheter i kommunikation vid svara samtal.

10. DISKUSSION

10.1 Metoddiskussion

Syftet med studien var att beskriva sjukskaterskans erfarenheter av att varda barn med cancer
i palliativt skede. En litteraturstudie med systematiska sokningar och deskriptiv design med
induktiv ansats, ansags lampligast for att samla in resultat fran tidigare forskning som svarade
pa studiens syfte (Kristensson, 2014). En annan metod kunde vara intervjustudie med syftet att
undersoka sjukskoterskors erfarenheter av att varda ett barn med cancer i palliativt skede.
Metoden valdes bort eftersom variationen och urvalet blivit sndvare och sannolikheten i
resultatets dverforbarhet ddrmed antas minskat.

For att uppna hog trovardighet och tillforlitlighet samlades relevant material in som besvarade
syftet och darmed sakerstalldes studiens resultat (Willman, Stoltz & Bahtsevani, 2011).
Barande d&mnesord det vill sdga nyckelorden i syftet soktes fram som &mnesord i respektive
databas. For att generera fler traffar anvandes svenska MeSH till de barande &mnesorden som
oversattes till engelska. Amnesorden anvandes i sokningen och kombinerades med trunkerade
sokord. Sokord som ej hittades som amnesord identifierades till synonymer i databasernas
amnestrad och fritextsoktes med trunkering for att fa 6kat antal traffar, darmed minskar risken
att vardefullt material forbigas (Karlsson, 2017). Det kan diskuteras om andra synonymer till
sokorden genererat ytterligare relevanta artiklar.

Litteratur soktes i olika databaser for att undvika publiceringsbias och for att urvalet inte skulle
bli snedvridet (Willman et al., 2011). Forfattarna valde att utfora sokningarna i databaserna
Cinahl, Medline och PsykINFO. De har olika variation av omvardnadsinriktning vilket
gynnade mojligheterna att finna studier som var relevanta. Det tkade trovérdigheten och
sensitiviteten for att besvara syftet (Henricson, 2017).

Begransningar i sokningen innebar att studierna inte fick vara aldre an tio ar (2008-2018)
engelsksprakiga, samt barn mellan 0-18 ar. Begransningarna gjordes for att fa aktuell forskning
samt undvika mista vardefullt material. En diskussion kring snavare publiceringsar fordes men
uteslots da forskning som publicerats ar 2008 kan vara viktig dven idag, vilket ar en styrka i
studien. Samtliga artiklar i sokningen begréansades till peer- reviewed. Experter inom omradet
granskar artiklarna innan publicering och darmed sakerstélls den vetenskapliga kvaliteten
(Kristensson, 2014).

Studiens inklusionskriterier var sjukskoterskor som arbetade pa sjukhus samt artiklar som
svarade pa syftet. Inklusionskriterierna bedémdes gynnsamma samt fordelaktiga nar titel och
abstrakt lastes, vilket medforde att artiklar som inte besvarade syftet kunde exkluderas bort.
Forfattarna exkluderade artiklar dar syskon och foréldrars erfarenheter belystes samt artiklar
med medicinskt focus, eftersom syftet innebar sjukskoterskans erfarenheter. En svaghet i
studien kan vara att enbart sjukskoterskors erfarenheter fran sjukhus inkluderats, eftersom &dven
kommunalt anstallda sjukskoterskor vardar cancersjuka barn i palliativt skede.
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Kvalitativa och kvantitativa artiklar som var etiskt granskade valdes att anvandas till studiens
resultat, da bada perspektiven behovs i forskning inom halso- och vardvetenskap. Kvalitativ
forskning generaliserar inte utan grundar sig i att na en djup ingdende forstaelse som é&r
detaljerad samt sker i en naturlig miljo. For att fa en verklig siffra pa hur manga som delar
sjukskoterskans erfarenheter och darmed svarade mot syftet valdes kvantitativa artiklar
(Kristensson, 2014). Granskningsmallar for studier med kvantitativ och kvalitativ metod
anvandes for att sdkerstalla trovardighet och tillforlitlighet i artiklarna (Forsberg & Wengstrom,
2016). En systematisk gallring genomférdes av s6kningens resultat och de artiklarna som inte
svarade pa syftet exkluderades. De artiklar som svarade pa syftet och som ansags relevanta
inkluderades (Kristensson, 2014).

| de olika urvalsstegen laste fOrfattarna artiklarna forst enskilt, sedan gemensamt for att
oberoende av varandra tolka artiklarnas resultat. Darefter diskuterades vilka artiklar som var
intressanta samt aktuella for att inkluderas i studien. Den egna forforstaelsen var narvarande
genom hela analysprocessen. Tillforlitlighet och trovérdighet till studien starks eftersom stegen
i processen och analysen beskrivs noggrant och pa sa vis styrker resultatet (Kristensson, 2014).
Forfattarna valde att exkludera tio artiklar. Fyra artiklar var inte godkanda av en etisk kommitté
och forfattarna ansag det betydelsefullt eftersom manniskor ska fa information samt ge sitt
samtycke, for att delta i en studie enligt MWA (2018). Exkluderade &ven sex artiklar som inte
uppnadde god kvalitet eller svarade pa syftet.

De artiklar som valdes och inkluderades i studiens resultat genomfordes i manga lander och
varldsdelar. Majoriteten av studierna var genomforda i USA, de 6vriga var genomforda i
Brasilien, Kanada, Storbritannien och Sverige. Flera av studierna innefattade ett stort
geografiskt omrade och liknande resultat redovisades i studierna, vilket kan ses som en hdg
overforbarhet mellan landerna (Henricson, 2017). Resultatet av studien antas av forfattarna
vara mojligt att implementeras pa sjukhus i Sverige.

10.2 Resultatdiskussion

Inta en professionell hallning (Finnstrom, 2010; Friedrichsen, 2012) beskrevs av
sjukskoterskorna i studien som problemfyllt eftersom balansen mellan det k&nslomassiga
engagemanget och den professionella hallningen innebar en fin samt otydlig grans (ibid.).
Tidigare forskning av Curcio (2017) styrker resultatet kring svarigheterna med ett
professionellt forhallningssatt i arbetet med doende barn samt familj (ibid.). Reid (2013) visade
aven vikten av att behalla en tydlig professionell hallning, inte bli for kdnslomassigt engagerad
samt styrker sjukskaterskors osakerhet kring vad som ingdr i den professionella hallningen
(ibid.).

Nar gar sjukskoterskan Gver gransen i sitt professionella forhallningssatt och engagemang till
barn och familj och vad innebdr det? Cook et al. (2012) beskrev i sin studie att den
professionella gransen forandras beroende pa olika omstandigheter. For att kunna ge god
palliativ omvardnad till barn samt familj behdvde granserna tanjas pa (ibid.).

En egen reflektion 6ver begreppet professionell hallning &r att sjukskéterskor forsoker inta
denna hallning men att det ar svart eftersom begreppet ar otydligt. Sjukskoterskor ar unika
individer med olika referensramar inom kultur, tro, varderingar och attityder som speglar av
sig i hur starka kénslorna och engagemanget blir till barnet och familjen. En tolkning kan vara
att en professionell hallning &ven kan bidra till krav, stress och osakerhet om var den
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professionella gransen gar, om sjukskoterskan agerat professionellt eller inte, och darmed
orsaka onddigt lidande for sjukskdterskan. Studiens resultat pavisar vikten av att utveckla
strategier i hur pafrestande situationer bér hanteras, inte var granserna eller den professionella
hallningen gar.

Lidande féder medlidande (Arman, 2017; Finnstrém, 2010) i form av sorg, ilska, stress samt
en kansla av maktloshet och orattvisa nar ett barn gatt bort och uppstod hos sjukskéterskor i
studiens resultat. Sjukskoterskor beskrev i studiens resultat att starka band uppstod till barnet
och familjen eftersom vardtiden ofta var lang och orsakade sjukskoterskor fysiskt samt
psykiskt lidande (ibid.). Tidigare forskning av Curcio (2017) beskrev liknande erfarenheter.
Det framkom &ven att sjukskoterskor gav samma vard samt bemotande som de sjalva dnskat
om de varit i familjens situation. Sjukskoterskor beskrev svarigheter i att barn avled fore sina
foraldrar och att de tog kénslor av osékerhet, sorg och skuld med sig hem efter arbetet (ibid.).

Sjukskaterskor beskrev i studiens resultat att de anstrdngde sig mer &n de behdvde for familjens
och barnets skull och kénslor av meningsfullhet uppstod nér de gjort allt de kunnat for det
ddende barnet och familjen. I studiens resultat beskrev sjukskoterskor att de uppskattade livet
samt den egna familjen &n mer genom sitt arbete med déende barn, de prioriterade vad som
verkligen var betydelsefullt for dem i livet.

Lee och Dupree (2008) visade i sin studie att sjukskoterskor véxte bade professionellt samt
personligt, ndr de var tvungna att méta och bearbeta sina egna kanslor infér déden. Det fanns
daremot ingen tid dver for att sorja barnen som avlidit vilket upplevdes emotionellt pafrestande
(ibid.).

Reflektion och aterhamtning ar en betydelsefull strategi for hur sjukskoterskor hanterar sitt
fysiska och psykisk valmaende (Palliationsakademin, 2017) som &ven beskrevs av
sjukskoterskor i studiens resultat. Stodet fran familjen samt kollegor beskrevs av
sjukskoterskor i studiens resultat som en ovérderlig strategi for att orka arbeta med ddende
barn, aven etiska méten bidrog till orken for att arbeta vidare pa avdelningen. Melvin (2012)
styrker resultatet samt visade att reflektion var en nyckelfaktor for att hantera kénslor som
uppstod hos sjukskoterskor (ibid.). Tidigare forskning av Curcio (2017) visade déaremot att den
bésta copingstrategin mot emotionell utmattning enligt sjukskoterskors erfarenheter var att
stanga av, koppla bort och ga vidare for att klara av att arbeta med doende barn (ibid.). Vidare
visade Cook et al. (2012) att sjukskoterskor satte sina kanslor at sidan for att undvika
utbrandhet (ibid.).

Behovet av stod och reflektion framkom bade i resultatet samt i tidigare forskning. En egen
reflektion som uppkom é&r att stodet samt reflektionsmojligheterna troligtvis varierar beroende
pa arbetsplats, kollegor och chef. En tolkning kan vara om sjukskoterskor mar daligt fysiskt
och psykiskt okar troligtvis sjukskrivningarna, som leder till 6kade kostnader for samhallet.
Aven kvaliteten pd varden antas paverkas negativt om personal mar daligt eller
personaltatheten minskar. Eventuellt kan risken for vardskador oka samt forsamrad
vardupplevelse uppsta for patient samt familj. Om sjukskoterskor far avsatt tid for reflektion
ar ett eget antagande att deras eget lidande minskar. Genom att bearbeta de kanslor som uppstar
I det dagliga arbetet Okar antagligen orken att arbeta vidare med déende barn.

Livskvaliteten for den déende patienten samt familjen forsamras nar kommunikation, symtom
och smértlindring samt goda relationer brister (Socialstyrelsen, 2013) som &ven studiens
resultat visade. Sjukskoterskor beskrev kunskapsbrister i palliativ. omvardnad av barn,
kommunikation, copingstrategier samt i konfliktlésning. Kunskapsbristerna bidrog till s&mre
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fysiskt och psykiskt maende hos sjukskoterskor samt gav upphov till kénslor av att kvaliteten
pa varden forsamrades.

Reid (2013) visade att sjukskoterskor som inforskaffat 6kade kunskaper samt erfarenheter inom
palliativ vard av barn, hanterade de emotionella effekterna efter ett barns bortgang pa ett battre
sétt och blev tryggare i sin yrkesroll (ibid.). Sjukskoterskor beskrev i studiens resultat osédkerhet
kring fysiska tecken pa att doden var nara, symtom och smartlindring samt livslangdsprognos.
| studien av Franca et al. (2018) beskrev sjukskoterskor att &ven barn upplevde réadsla, sorg,
angest samt osakerhet kring deras prognos (ibid.).

Tidigare forskning av Jakobsson et al. (2009) menar att samtal om ddden utgor en betydelsefull
del i den palliativa varden och darfor behover sjukskoterskor vaga samtala och lyfta fragor
kring doden. Att samtala kring doden gor patient samt familj delaktiga kring vard och
behandling, darmed uppstar en kansla av kontroll i deras svara situation (ibid.). Liknande
resultat framkom av Lee och Dupree (2008) dar sjukskoterskor beskrev att tydlig och rak
kommunikation med barn samt familj var grundlaggande fér en god omvardnad men aven for
att undvika missforstand (ibid.).

| studiens resultat framkom sjukskoterskors svarigheter av att tala med familjen samt barnet
om ddden, och kommunikationen forsvarades nar foraldrar inte insag att barnet var déende.
Studiens resultat visar att sjukskoterskor beskrev svarigheter att saga sanningen om hur nara
ddden barnet var. Vissa foraldrar 6nskade en arlig kommunikation, andra foréaldrar ville aldrig
tala om barnets forsamring och forvirring uppstod hos sjukskoterskor kring vilka som énskade
stodjande kommunikation eller inte.

Enligt Socialstyrelsen (2013) ar palliativ vard ett omrade som har kunskapsluckor inom bland
annat kommunikation, etik samt bemotande (ibid.) vilket aven framkommer i studiens resultat.
En reflektion som uppkom var att amnet palliativ omvardnad bor utékas i grundutbildningen
sa sjukskaterskor far en djupare kunskap i amnet. Darmed forbéttras varden for bade patienter
och personal, samt i ett vidare perspektiv en ekonomisk vinning fér samhallet i stort.

Nagot som kan diskuteras ar de etiska konflikter som framkom i studiens resultat. Konflikter
mellan sjukskoterskor och familj uppstod enligt studiens resultat nar déden var nara och
familjen inte insag att barnet var déende som dven framkom i Misko et al. (2015) studie.

Enligt Reid (2013) beskrev sjukskoterskor etisk stress vid konflikter mellan sjukvardspersonal
och foraldrar kring livsuppehallande atgarder (ibid.). Liknande resultat beskriver Lee och
Dupree (2008) men dven att livsuppehallande atgarder pagick trots det var tydligt att barnet
inte var vid medvetande (ibid.).

En egen reflektion ar vem lider mest, barnet eller familjen? Ar det viktigare att familjen far ha
kvar sitt doende barn nagra dagar ytterligare eller ar det viktigare att barnet far en lugn samt
vardig dod? Egen reflektion 6ver fragestallningen ar att det ar problemfyllt att veta vad som
ar ratt eller fel eftersom alla individer reagerar och kanner olika.

Tidigare forskning av Franca et al. (2018) beskriver att barns vélbefinnande paverkas av
familjemedlemmarnas kanslor (ibid.). Enligt Svensk Sjukskoterskeférening (2015) innebéar
familjefokuserad omvardnad att familjen ska bidra till 6kad livskvalitet samt halsa fér barnet
(ibid.). Sjukskaterskor i studiens resultat beskrev att familjens beslut om att forldénga barnets
liv inte alltid var for barnets basta, som &ven Benzein et al. (2017) beskrev i sin studie.
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Skillnader i kultur samt tro antas vara bidragande orsaker till konflikter kring livsuppehallande
atgarder av doende barn. Iranmanesh, Banazadeh och Forozy (2016) beskrev att muslimska
sjukskoterskor i Iran beskrev konflikter nar barn var doende eftersom familjen tror att ett
mirakel eller att Allah ska bota deras barn. Familjen besatt en Gvertro pa vad lakare samt
behandlingar kunde astadkomma for att bota barnet. Diskussioner kring dod samt déende var
tabu och inget som sjukskoterskor vagade lyfta (ibid.)

Av 1793 deltagare i samtliga studier var cirka 10 % man, vilket innebar att majoriteten i
litteraturstudien representerades av kvinnor. | Sverige ar 2015 var 88% kvinnor och 12% man
I yrkeskategorin sjukskoterska (Socialstyrelsen, 2016) vilket styrker studiens resultat. Syftet
med studien var att presentera sjukskoterskors erfarenheter sa forfattarna fokuserade inte pa
nagot genusperspektiv i studien.

11. SLUTSATS

Sjukskoterskor beskrev fysiska och psykiska pafrestningar av att varda barn med cancer i
palliativt skede. Mdtet med en familj i kris i vetskap om att barnet ska avlida medférde kénslor
av frustration och otillracklighet for sjukskaoterskor enligt studiens resultat. Svarigheter att sétta
granser samt tackla konflikter medférde emotionella pafrestningar framkom i studiens resultat.
For att minska emotionella pafrestningar och forebygga utbrandhet ar det betydelsefullt att
sjukskaterskor hittar metoder och strategier for att starka sitt eget valmaende. Sjukskoterskors
erfarenheter belyser kunskapsbrister inom palliativ vard av barn och kunskap ar grundlaggande
for att utféra god omvardnad.

12. KLINISKT NYTTA OCH FRAMTIDA FORSKNING

Det framkommer i studiens resultat att sjukskoterskor beskrev svarigheter av att varda barn
med cancer i palliativt skede beroende pa bristande kunskap i kommunikation, symtom och
smartlindring. Studiens resultat pavisade att en 6kad kunskap efterfragades av sjukskoterskor
av att varda doende barn. En djupare kunskap antas innebéara okad trygghet for barn, familj
och sjukskoterska. Ett antagande ar att varden av déende barn blir s& optimal som méjligt om
en djupare kunskap erhalls. I studiens resultat beskrev sjukskaoterskor otillrackliga strategier
for att orka arbeta med doende barn, darmed antas 6kade stodinsatser for sjukskdterskor vara
nddvandiga. Stod som etiska moten eller tid for reflektion under arbetstid antas leda till
minskat antal sjukskrivningar samt utbrandhet hos sjukskéterskor.

Tidigare forskning som belyser sjukskéterskornas erfarenheter av att varda barn i palliativt
skede finns. For att erhalla en djupare forstaelse och insikt 6ver barnets behov i palliativ vard
efterfragar forfattarna forskning utifran barnets perspektiv. Forskning utifran barncentrerad
vard mojliggor sjukskoterskors forutsattningar att utfora optimal vard for barn i palliativt skede.
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Databas | Sokord Antal Lasta Lasta Lasta Valda
traffar titlar abstrakt | artiklar artiklar
Cinahl S1.(MH 56,987
181108 ”Nurses”)
KL:10.00
S2. (MH 17,453
”Nursing staff,
Hospital”)
S3. (MH 25,925
“Perception”)
S4. (MH 14,507
“Attitude”)
S5. Experience* 336,796
S6. Emotions* 31,880
S7. (MH 12,069
“Pediatric
Nursing”)
S8. (MH 13,864
“Oncologic
Nursing”)
S9. (MH 20,535
“Nursing Care”)
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S11. (MH 386,272
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S12. (MH “Child 3,369
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S14. (MH 67,299
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S16. (MH 30,074
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S18. End of life* | 27,903

S19. Nurs* 808,759
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S9OR S10
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S3OR S40R S5
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S13
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AND S21 AND
S22 AND S23
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AND S21 AND
S22 AND S23,
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** = |imits: Peer Reviewed, engelska, publicerad 2008-2018, All child 0-18 ar.
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