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Bakgrund: Att varda barn i livets slutskede ar en arbetsuppgift som ingar i manga
sjukskoterskors vardag och nagot de flesta sjukskoterskor kommer stota pa nagon gang under
sitt yrkesliv. Att varda barn i livets slutskede ar en pafrestande arbetsuppgift for sjukskaterskan
som kan véacka manga starka kanslor. Att varda ett barn i livets slutskede kraver aven stor
forstaelse och medkansla hos sjukskoterskan. Syfte: Att belysa sjukskadterskors upplevelser av
att varda barn i livets slutskede pa en vardavdelning. Metod: En litteraturéversikt dar 10
vetenskapliga, kvalitativa originalartiklar analyserades och sammanstalldes till ett resultat.
Artiklarna ar fran PubMed, CINAHL, Scopus samt PsycINFO. De utvalda artiklarna
granskades med hjalp av SBU:s granskningsmall for kvalitativ metodik. Resultat: Varden av
barn i livets slutskede &r ett sorgfyllt arbete dar sjukskoterskan kan uppleva svarigheter i att
acceptera ett barns sjukdomstillstand och dar sjalvkannedom é&r viktigt for att kunna fortsétta
med arbetet. Det framkom att stdd och utbildning &r viktigt for sjukskoterskan. Sjukskaoterskor
med mindre erfarenhet av vard av barn i livets slutskede onskar mer utbildning. Det
kanslomassiga arbetet varden innebér gor att sjukskaéterskan ar i stort behov av stod, vilket ofta
hittas hos kollegorna. Bade stod och utbildning upplevs som otillracklig av manga
sjukskoterskor. For sjukskoterskan ar det viktigt att skapa en god relation till barnet och barnets
familj samt att finnas dar som stod. En utmaning for sjukskoterskan &r att ta de svara samtalen
med familjen om barnets sjukdomstillstand. Slutsats: Sjukskoterskor trycker pa vikten av
mojlighet till stod och utbildning inom palliativ vard av barn. Vidare forskning av
sjukskaterskors upplevelser av vard av barn i livets slutskede behdvs for att kunna identifiera
satt att underlatta for sjukskoterskorna for att de ska orka fortsatta med sitt arbete samt ge vard
av god kvalitet.

Sjukskoterskor, upplevelse, pediatrisk palliativ vard, barn i
Nyckelord: livets slutskede
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Inledning

| Sverige dor ungefar 90 000 personer per ar. Av dem uppskattas 70 000-75 000 att vara i
behov av palliativ vard. Mindre dn 1% &r barn, vilket motsvarar ca. 550 personer under 18 ars
alder (Regionala cancercentrum, 2021). For varje barn som dor ar det en svar situation for alla
inblandade. De flesta barn forvantas vaxa upp och Overleva sina foréldrar och med dagens
medicinska teknik kan manga liv raddas vid sjukdom. Trots utvecklingen av den medicinska
tekniken finns det fortfarande barn vars liv inte gar att radda. Vanliga dodsorsaker hos barn &r
andningssjukdomar, medfdodda hjartfel, komplikationer av prematuritet, plotslig spadbarnsddd
samt avsiktliga eller oavsiktliga skador (Stayer, 2012). Att varda doende patienter r ett mentalt
kravande arbete men &anda en arbetsuppgift som ingar i manga sjukskoterskors vardag. Nar det
handlar om att ge vard till ett barn i livets slutskede kan det bli extra kravande for
sjukskaterskan. Det kravande arbetet kan stalla hdga krav pa sjukskdéterskans psykiska hélsa
och éppnar fragor om vilka utmaningar de stalls infor och hur de hanteras.

Furaker och Nilsson (2013) belyser vikten av att sjukskoterskan har den kunskap som behovs
for att utfora sitt arbete pa ett sakert satt. Redan under sjukskoterskeutbildningen ar det viktigt
att larosatet ser till att de nya sjukskoterskorna erhaller den utbildning och kvalifikation som
behdvs for att kunna utfora sitt framtida yrke. Vidare ute pa arbetsplatsen ar det viktigt att det
ses till att sjukskdterskor far den vidareutbildning som behovs da det i dagens samhalle och
sjukvard sker snabba forandringar, vilket staller stora krav pa sjukskoterskans kompetens
(Furdker & Nilsson, 2013). Forfattarna av den har studien upplever att sjukskoterskans
grundutbildning av palliativ vard av barn i Sverige varierar mellan olika laroséten, men &r
generellt inte i den utstrackning som manga sjukskéterskor hade 6nskat.

Bakgrund

Vard i livets slutskede

Vid diagnos av allvarliga sjukdomar, bedrivs varden som antingen kurativ eller palliativ. Vid

kurativ vard finns det méjlighet till bot. Med palliativ vard finns det inga majligheter till att
patienten kommer bli frisk fran sin livshotande sjukdom. Ett vanligt mal inom den palliativa
varden ar forlangd overlevnad med god livskvalitet (Glimelius, 2019). Inom den palliativa
varden &r det vanligt att man skiljer pa tidig och sen palliativ fas. Den tidiga palliativ fasen kan
stracka sig fran nagra manader till flera ar. | den sena palliativa fasen, vard i livets slutskede,
ar doden oundviklig inom kort, oftast inom nagra veckor. Malet med vard i livets slutskede ar
inte langre att forlanga livet utan fokus &r att skapa forutséttningar for en god livskvalitet (Beck-
Friis & Strang, 2019). Personer som befinner sig i livets slutskede och &r i behov av halso-och
sjukvard, brukar inte vardas pa en specialiserad palliativ enhet. De flesta patienterna som
befinner sig i det stadiet vardas oftast pa allmanna sjukhusavdelningar, i primarvarden eller pa
sarskilda boenden (Jakobsson Ung & Ohlen, 2019). | det har examensarbetet benamns palliativ
vard som den sena fasen, aven kallad vard i livets slutskede. Socialstyrelsen (2018a) beskriver
att det palliativa forhallningssattet identifieras av en helhetssyn pa manniskan, att stodja
individen under sin sista tid i livet till att leva med vérdighet och vélbefinnande. Ett palliativt
forhallningssatt ar nagot som implementeras av alla som arbetar inom vard och omsorg, darmed
ocksa sjukskoterskan, som moter patienter med obotliga sjukdomar som befinner sig i livets
slutskede (Socialstyrelsen, 2018a).



Barn i livets slutskede

Det kraver stor forstaelse och medkansla for att kunna varda ett barn som inte langre kan botas
fran sjukdom eller trauma, och det kan bli en svar upplevelse for alla involverade. Malet med
den palliativa omvardnaden av ett barn &r att skapa en lugn tillvaro for barnet men ocksa for
familjen (Hallstrom & Lindberg, 2015). Med barn menas enligt barnkonventionen alla personer
under 18 ar, om det inte finns ndgon anledning eller lag till att barnet ska ha blivit myndig
tidigare an vid 18 ars alder (SFS 2018:1197). Enligt Stayer (2012) &r de vanligaste
dddsorsakerna hos barn plotslig spédbarnsddd, medfodda hjartfel, andningssjukdomar,
komplikationer av prematuritet samt avsiktliga eller oavsiktliga skador. Sjukskdterskan kan
mota barn i livets slutskede framst pa vardavdelningar pa sjukhus samt &ven pa
dagvardsenheter eller mottagningar inom primarvarden (Regionala cancercentrum, 2021).

Enligt Regionala cancercentrum (2021) skiljer sig varden i livets slutskede mellan barn och
vuxna. Skillnaderna innebar bland annat att det &r farre barn &n vuxna som dor och att barn har
andra sjukdomsbilder och vardbehov an vad vuxna har. Ungefar 550 barn dor i Sverige varje
ar, majoriteten av de 550 barn som dor &r under 1 ar gamla och dar doden oftast intraffar inom
28 dagar efter att barnet blivit fott. Den laga forekomsten av dod hos barn i Sverige och den
unga aldern gor att sjukskoterskans erfarenhet av att ge palliativ vard till barn & mer begransad
jamfort med erfarenheten av vuxna patienter. Vidare belyser Regionala cancercentrum (2021)
att barn har andra sjukdomsbilder och vardbehov dn vuxna, vilket gor att sjukskoéterskans
kompetensen inom omvardnad av barn samt barns sjukdomar och utveckling staller andra krav.
Nar det narmar sig livets slut for barnet, ska varden som barnet far utformas utefter barnets
onskemal och behov. Barnets vard och vardbehov kan skilja sig beroende pa barnets alder och
mognad da det beror pa hur mycket barnet kan tala for sig sjalv. Vard av barn i livets slutskede
innefattar hela sjukdomsforloppet, vilket innebar att varden kan borja ges redan innan barnet
blivit fott (Regionala cancercentrum, 2021).

Vid palliativ vard av nyfédda barn utfors varden i stor utstrackning efter foraldrarnas 6nskemal
och behov (SFS 1949:381). Bade enligt det Nationella vardprogrammet for palliativ vard av
barn (2021) samt barnkonventionen (SFS 2018:1197) vilken numera ar svensk lag, ska all vard
av barn vara byggd pd barnets rattigheter. Réttigheterna innebar bland annat enligt
barnkonventionen att barnet har rétt till likvéardiga villkor, liv och utveckling, att komma till
tals och att det alltid ska ses till barnets basta (SFS 2018:1197).

Att varda barn i livets slutskede

| en studie av Atout (2020) uppméarksammades det att varden av barn i livets slutskede kan vara
kravande for sjukskoterskor, speciellt om behandlingen av ett barn évergar fran botande till
palliativ. Att kdnna skuld eller hjalploshet ar vanligt da sjukskoterskan far veta att den fortsatta
varden inte kommer att kunna forbattra ett barns halsotillstand. Trots vetskapen kdnner manga
sjukskoterskor att de hade kunnat géra mer for barnet de vardat, aven fast det inte skulle ge
nagon effekt pa barnets halsa. Atout (2020) poéangterar hur sjukskoterskans sorgearbete ar en
del av yrket men att det inte bara paverkar yrkeslivet utan ocksa det personliga livet. Det finns
i Atouts studie (2020), sjukskoterskor som uppger att de undviker att involvera sig i varden av
barn som befinner sig i livets slutskede, for att skydda sig sjalva fran det kanslomassiga lidande
som kan uppstd nar ett barn somnar in. Personalnivan beskrivs av Atout (2020) som en
betydande faktor for god kvalitet pa vard av barn och deras familjer. Personalbrist kan upplevas
som frustrerande eftersom sjukskoterskor upplever att de inte racker till for att ge god vard till
vare sig barnet eller barnets familj. Samtidigt uppskattar andra sjukskoterskor tidsbristen



eftersom de ser det som en ursakt for att slippa arbetet inne hos det déende barnet och familjen,
ett arbete vilket sjukskoterskorna kan uppleva som en stressfull situation (Atout, 2020).

Sjukskoterskans roll inom palliativ vard

Den legitimerade sjukskéterskan har en viktig roll vid varden av patienter i livets slutskede.
Med huvudkompetensen omvardnad, vilken inkluderar bade det patientnara arbetet samt det
vetenskapliga kunskapsomradet, ska sjukskoterskan kunna mojliggora en forbattring,
bibehallning eller ett aterfaende av patientens halsa. Sjukskoterskan ska ocksa stodja patienten
i att hantera eventuella halsoproblem, sjukdom eller funktionsnedsattning. Malet med varden
ar att uppna valbefinnande och sa god livskvalitet som mojligt fram tills patienten avlider
(Svensk sjukskdoterskefdrening, 2021). Vidare har sjukskéterskan ett ansvar att alltid bedriva
en vard med respektfullhet oberoende av en patients alder (ICN, 2017). Enligt det nya
nationella vardprogrammet for palliativ vard av barn (2021) har sjukskoterskor inom den
palliativa varden av barn ett stort ansvar. Ansvaret innefattar att bedoma, planera och utvardera
varden som barnet far och behover (Regionala cancercentrum, 2021). Vidare har
sjukskaterskan en skyldighet att varda samtliga patienter utefter de lagar som finns. Lagar som
ar viktiga att forhalla sig till gallande vard av barn i livets slutskede ar exempelvis
patientsakerhetslagen (2010:659), patientlagen (2014:821), halso- och sjukvardslagen
(2017:30) och som tidigare namnts tillkommer ocksa lag (2018:1197) om Fdrenta nationernas
konvention om barns rattigheter da sjukskoterskan vardar barn.

Nar det galler palliativ vard arbetar sjukskdéterskan enligt fyra hornstenar for att tillgodose de
behov som en patient kan ha. Hérnstenarna ar symtomlindring, kommunikation och relation,
stdd till de narstaende samt samarbete. Symtomlindring innefattar de fysiska, psykiska, sociala
och existentiella behoven barnet kan ha och som behdver lindras. Kommunikation och relation
tillampas for att gynna livskvaliteten hos den sjuke genom en god kommunikation, positiv
relation mellan och inom arbetslaget samt framja den relation som finns till patient och hens
narstaende. Stod ges till de narstaende under sjukdomsperioden men ocksa efter det forvantade
dodsfallet. Samarbete innefattar det mangprofessionella arbetslag eller team som vardar barnet
(Regionala cancercentrum, 2021). Enligt Carlstrom m.fl. (2021) kan teamet runt patienten
bestd, utdver sjukskaterskor, av andra professioner inom varden sdsom bland annat lédkare och
underskoterskor. De olika professionernas kompetenser bidrar till en 6kad kompetens inom
teamet.

Familjecentrerad omvardnad

Ett satt for sjukskoterskan att arbeta familjecentrerat ar genom att se familjen som en helhet.
Kommunikationen mellan sjukskéterskan och patientens familj ska baseras pa en icke-
hierarkisk relation, dar familjen kan ses som en resurs for omvardnaden som bade besitter
interna och externa resurser. For patienten kan familjen ofta erbjuda en forforstaelse och ett
stod. Ofta kan familjen ha en 6nskan om att finnas till hands och stétta familjemedlemmen som
har blivit drabbad (Benzein, Hagberg & Saveman, 2019). Enligt forskning av Smith (2018) kan
familjecentrerad vard gynna patienter, familj och narstaende samt sjukskoterskor. Det har setts
att en 6ppen kommunikation, 6msesidig respekt och samarbete genom hela vardforloppet kan
minska familjens stress och forbattra patientens hélsa. Ett fortydligande av vad
familjecentrerad vard &r, behovs for att hjalpa sjukskoterskan att vava in den familjecentrerade
varden i arbetet. Fortydligandet behdvs eftersom manga av dagens vardsystem i sjukhusmiljo
inte uppfyller familjers kansloméssiga och fysiska behov. Med ett familjecentrerat vardfokus
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kan sjukskoterskan och familjens relation bygga ett fortroende samt starka utvecklingen av en
ny familjedynamik (Smith, 2018). | Sverige bygger varden av barn pa en familjecentrerad vard
dar barnets familj och barnet ar i centrum. Ett stort ansvar i sjukvarden &r att se hela familjens
behov och att i stérsta man tillgodose dessa. Barnet och familjen ska bada vara delaktiga i
varden som ges (Regionala cancercentrum, 2021).

Kommunikation och stod

Kommunikation &r ett samlingsbegrepp och betyder att gora nagot gemensamt. Det kan ses
som att en signal fors fran en person till en annan person, vilken lyssnar och tolkar signalen
och skickar tillbaka en ny signal. Signalerna, eller “kommunikationen”, kan ske verbalt (sprak
och tal) och icke-verbalt (kroppssprak) vilket paverkar hur kommunikationen tolkas (Baggens
& Sandén, 2019). Syftet med kommunikationen kan vara att ge information, fa information
eller fylla en social funktion.

Broberg (2019) beskriver att for sjukskoterskan ar vard- och sjukhusmiljo vardag, men nar
foraldrar kommer dit med sitt eller sina barn ar det en ny miljo for dem som kan skapa
osakerhet. Ett gott bemoétande kan préglas av vénlighet, uppmarksamhet, ink&nnande och
lyssnande. Foraldrar som efter ett sjukhusbesdk upplever att de har blivit lyssnade pa,
involverade i sitt barns vard och tagna pa allvar, uppger ett storre fortroende for vardpersonalen.
Vidare belyser Broberg (2019) dven att foraldrar ar experter pa sina barn och ar darfor bra pa
att beddma sina barns sjukdomssymtom. Det kan vara viktigt for sjukskoterskan att anvénda
foraldrarnas expertis i stallandet av en diagnos och vid planering av omvardnaden. Om
sjukskaterskan inte tar foraldrarnas oro i beaktning och pa allvar, kan det leda till att foraldrar
inte aterkommer for hjalp nar den sedan behdvs (Broberg, 2019).

| kommunikationen med barn behover sjukskaterskan ge anpassad information i forhallande
till barnets alder och mognad for att barnet ska kunna uttrycka sina asikter och vara delaktig i
sin vard. Anpassningen av information till barnet staller hdga krav pd sjukskoterskans
kommunikationskunskaper (Socialstyrelsen, 2018b).

Vidare har sjukskéterskan har en viktig roll nar det kommer till stéd. Teamarbete &r en av
sjukskaterskans karnkompetenser och handlar bland annat om att kunna erbjuda stod &t sina
kollegor samt att sjalv kunna ta emot stod. Stodet behdver inte enbart vara fran eller till andra
sjukskoterskor, utan galler &ven mellan andra professioner som ingar i teamet (Berlin, 2013).
Stod till familjen har inom palliativ vard av barn en central roll. Ofta handlar det om att stodja
foraldrarna till att prata med sitt barn om svara amnen, som till exempelvis doden. Stod kan
ges av sjukskoterskan genom att vara narvarande, visa medkansla och lyssna (Regionala
cancercentrum, 2021).

Att lindra och forebygga lidande

Lidande gar att beskriva bade ur ett inifran- och ett utifranperspektiv. Inifranperspektivet galler
den specifika individens perspektiv pa sin egen sjukdom och vard samt sin halsa och tillvaro.
Utifranperspektivet beskriver lidandet 6vergripande och kan betraktas som allmanmanskligt
(Wiklund Gustin, 2019). Nar en person lider kan det innebdra att personen kanner sig maktlos
infor sin situation. Inom varden &r det sjukskoterskans ansvar att bemoéta det lidande som kan
uppsta hos patienter (Wiklund Gustin, 2019). En av sjukskoterskans vardegrunder for
omvardnad &r att lindra och forebygga bade lidande och sjukdom. Lidande &r subjektivt och
upplevs av patienten. Det &r darfor unikt for den individuella individen (Svensk
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sjukskaterskeforening, 2016). Arman (2012) beskriver att det finns nagra tydliga orsaker till
lidande, vilka kan vara sjukdom, kroppslig smarta eller obehag. Aven méte med déden och
olika forluster ar starkt kopplade till lidande. Det ar inte ovanligt att uppleva lidande och
lindring av lidande &r nagot som finns inom manniskan och dven i gemenskapen av andra
manniskor (Arman, 2012). Allt lidande kan inte lindras och det blir da viktigt att sjukskdterskan
lindrar det lidande som gar att lindra och samtidigt forebygger att skapa ytterligare lidande. Ett
lidande beror inte enbart pa patientens sjukdom utan paverkas av hela patientens livssituation
och kan orsakas av varden. For att kunna lindra patientens lidande maste sjukskoterskan forst
bekrafta lidandet (Svensk sjukskoterskeforening, 2016). Att sjukskoterskan ska vara
bekraftande kan kopplas till ICN:s etiska kod vilken sager att omvardnaden ska ges med respekt
for de manskliga rattigheterna och samtidigt visa hansyn till manniskors olika véarderingar,
vanor och tro (ICN, 2017). | arbetet med barn som befinner sig i ett palliativt skede &r det en
etisk skyldighet av sjukskaterskan att lindra barnets symtom samt lidande och omvardnad ska
ges i syfte att framja livskvaliteten hos barnet (Regionala cancercentrum, 2021). Enligt svensk
sjukskoterskeforening (2015) paverkar samtliga familjemedlemmar varandras liv inom
familjen och det ar darfér nodvandigt att ibland se familjen som en enhet. Familjen kan bade
minska och bidra med lidande, hélsa och valbefinnande till samtliga inom familjen.

Problemformulering

Sjukskoterskans arbete innebar bland annat att varda patienter som befinner sig i livets
slutskede. Patienterna kan vara barn med olika diagnoser dér sjukskoterskan har en central roll
i omvardnaden och i teamarbetet runt barnet som befinner sig i livets slutskede. Vidare maste
sjukskaterskan agera och arbeta utifran barnets béasta i atanke vilket inkluderar hela familjen.
Varden av barn i livets slutskede ska utformas efter barnets behov och dnskemal, vilka kan
skilja sig beroende pa barnets alder och mognad. Att varda barn i livets slutskede &r en komplex
vardsituation dar sjukskoterskan kan komma att méta manga svarigheter. Svarigheterna kan
vara hur sjukskoterskan ska tillmotesgd barnets narstaende utifran barnets situation, det vill
séga att bland annat lindra och férebygga lidande och vara lyhord infor barnets och familjens
onskemal och behov. Lidandet kan dels bero pa barnets sjukdom men kan ocksa orsakas av
varden, vilket sjukskéterskan har som ansvar att forhindra. Vidare maste sjukskoterskan vara
uppmarksam pa att barnets familj behdver lika mycket stod som barnet sjalv. En annan
betydande svarighet for sjukskoterskan ar den mentala pafrestning som varden av barn i livets
slutskede innebér.

Vid vard av barn i livets slutskede finns det manga aspekter som kan paverka sjukskoterskans
upplevelser. Sjukskdterskans upplevelser &r intressanta att utforska eftersom de kan ha stor
betydelse for utférandet av varden under de pafrestande arbetsforhallandena som rader vid vard
av barn i livets slutskede.

Syfte

Syftet ar att belysa sjukskoterskors upplevelser av att varda barn i livets slutskede pa en
vardavdelning.

Metod



Design

Uppsatsens design ar en litteraturdversikt. Friberg (2020a) beskriver litteraturoversikter som
att skapa en Gverblick 6ver det radande kunskapslaget inom ett utvalt omrade.

Datainsamling

Litteratursokning

For att faststalla att det fanns forskning inom det valda problemomradet gjordes en inledande
sokning i enlighet med Friberg (2020b). Sokningen tillimpades pa databasen PubMed med
sokorden ‘’Nurse OR Nurses AND palliative children AND hospital’” som framstélldes med
hjélp av svenska MeSH. Sokningen resulterade i ett flertal relevanta soktraffar och darefter
borjade sokningarna struktureras utifran syftet och SPICE-modellen anvandes. SBU (2017)
beskriver att SPICE-modellen kan vara mer anvandbar for studier som bygger pa kvalitativa
data (SBU, 2017). SPICE-modellen ar strukturerad och forklarad i bilaga 1. Comparison var ej
tillampbart da syftet i den hér studien inte var att jamfora de olika upplevelserna med varandra.

Boolesk soklogik tillampades i sokningarna, vilken beskrivs av Ostlundh (2020), och &r en
teknik for hur de olika sokorden ska kombineras. De tre vanligaste operatorerna ar AND, OR
och NOT (Ostlundh, 2020). AND och OR anvandes i sokningarna.

Artikelsokningar gjordes i databaserna CINAHL, PubMed, Scopus samt PsycINFO. Enligt
Ostlundh (2020)  innehdller CINAHL  artiklar och information  kopplat till
omvardnadsvetenskap. PubMed inkluderar artiklar inom &mnesomrddena medicin och
omvardnadsrelaterade. Scopus tacker flera olika forskningsdiscipliner och &r tvéarvetenskaplig
(Ostlundh, 2020). PsychINFO &r en databas som framst innehéller artiklar amnade det
psykologiska omradet. Databasen innehaller ocksa andra discipliner som medicin, omvardnad
och sociologi (Willman m.fl., 2018).

Vid artikelsékning framkom 526 soktraffar. Samtliga artiklar vilka inte hade relevant titel
sallades bort. Efter att abstraktet hade lasts, kunde flera artiklar exkluderas, da deras syftet inte
svarade till den har studiens syfte.

Databassokningarna kan ses under respektive tabell i bilaga 2.

Urval

Urvalskriterier

Inklusionskriterier for sokningen var att samtliga artiklarna skulle vara originalartiklar med
kvalitativ ansats samt svara pa den har studiens syfte. Alla artiklar om barn inkluderades i
sokningen oavsett vilken sjukdom de hade. Vidare géllde att artiklarna var skrivna pa engelska
och att samtliga artiklar var etiskt godkanda. Pa databasen Scopus tillimpades sokfiltret
nursing som endast inkluderade artiklar med omvardnad som huvudamne. For en bredare
forstaelse av sjukskaoterskors upplevelser inkluderades artiklar fran alla lander.

Sokningarna begransades av peer review och artiklar aldre an tio ar exkluderades. Efter
tillampade urvalskriterier kvarstod tio artiklar, vilka aterstod for kvalitetsgranskning.



Kvalitetsgranskning

Kvalitetsgranskning av artiklarna skedde i enlighet med SBU:s granskningsmall f6r beddmning
av studier med kvalitativ metodik (SBU, 2020). Mallen anvéndes som ett stod for att
systematiskt kunna granska studiernas kvalitet samt den vetenskapliga styrkan. SBU:s
granskningsmall innefattar fragor som kan besvaras med ja, nej och oklart.

Enligt Willman, Stoltz och Bahtsevani (2011) ska varje gynnsamt svar ge artikeln en poéng,
annars ges noll podng. Poéngen réknas ihop for att kunna rdkna ut en totalpoang. Vidare galler
for att artiklarna ska na en hog kvalitet: en valdefinierad fragestéllning, ett relevant urval, tydlig
analys och ett tydligt redogjort resultat samt att forskarna av de valda artiklarna for ett etiskt
resonemang (Willman m.fl., 2011). Efter genomford granskning av artiklarnas kvalitet visade
sig sex av artiklarna vara av hog kvalitet, tre artiklar var av medelhdg kvalitet och en artikel
bedémdes vara av lag kvalitet.

Dataanalys

Analys av de tio artiklarna gjordes i enlighet med Friberg (2020a) som forklarar olika
analyssteg som kan foljas. Studierna ska lasas igenom flera ganger, for att fa en okad forstaelse
for sammanhang och innehall. Nasta steg ar att dokumentera bland annat studiernas syfte,
metod och resultat i en tabell. Sedan kan det identifieras vilka likheter respektive skillnader
som de utvalda artiklarna besitter. Sista steget ar en sammanstallning av allt som analyserats
fram under de foregdende stegen. Det kan goras genom att skapa kategorier for att sortera
innehallet (Friberg, 2020a).

Forfattarna av den hér studien laste enskilt igenom samtliga artiklar ett flertal ganger for att fa
en battre inblick i respektive studie. Sedan dokumenterades syfte, metod, urval, resultat och
kvalitetsbedomning for varje enskild artikel vilket kan l&sas i artikelsammanstallningarna
under bilaga 3. For att kunna identifiera likheter i artiklarna och skapa nya teman, skrevs
studierna ut i pappersformat och fargpennor anvéandes for att farglagga likheter. Fargkodningen
gjordes av forfattarna var for sig, vilket ledde till att respektive forfattare fick fram egna teman.
Temana jamfordes sedan mellan forfattarna och eventuella skillnader diskuterades. Darefter
skapades nya teman. Fyra teman framkom, varav forsta temat kunde delas in i tre subteman.
Temana presenteras i resultatet.

Etiska dvervaganden och godkéannande

Samtliga utvalda artiklar ar godkanda av olika institutionella granskningsndmnder, Kkliniska
eller etiska kommittéer. Samtliga forskare av de valda artiklarna redogoér for samtycke eller
frivilligt deltagande till deras studier och majoriteten av forskarna skriver att sekretess eller
anonymitet erhdlls. En brist i sex av de utvalda artiklarna var att relationen mellan deltagarna
och forskarna inte togs upp.

Forfattarna av den hér studien har undvikit egna vérderingar samt férsokt vara objektiva vid
analys och sammanstéllning av de utvalda artiklarna. Det har gjorts genom att forfattarna har
last artiklarna i sin helhet och inte utelamnat innehall i artiklarna som kan vara av vikt for den
har studiens resultat. Forfattarna har hanterat sin forforstaelse genom att inte ha lagt nagon vikt
i tidigare kunskaper inom omradet.
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Resultat

Den har studien bygger pa tio originalartiklar med kvalitativ ansats som studerar
sjukskoterskors upplevelse av att varda barn i livets slutskede. Artiklarna som har
sammanstallts i den har studiens resultat kommer fran USA, Storbritannien, Sydkorea, Sverige,
Singapore och Kanada. Sammanlagt fran alla studier var det 142 sjukskoterskor och 2
sjukskoterskeassistenter som intervjuades. Resultatet har kunnat delas in i fyra teman, vilka
presenteras under rubrikerna kanslomassigt pafrestande, vikten av att stédja varandra, att
finnas dar for familjen samt arbets- och livserfarenhet. Det forsta temat kanslomassigt
pafrestande delades in i tre subteman sorg, motstridiga kénslor och sjalvkannedom. Teman
finns illustrerade i figur 1.

4 N
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Kéanslomassigt ~ s <
pafrestande Motstridiga kanslor
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I e N
A Sjalvkannedom
Vikten att stodja N y
varandra
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Figur 1. Sammanstallning av sjukskdterskors upplevelser av att varda barn i livets slutskede.

Kanslomassigt pafrestande

Temat kanslomassigt pafrestande delades in i tre subteman sorg, motstridiga kanslor och
sjalvkannedom.

Sorg

Chew, Ang och Shorey (2021) belyste att sorg, skuld och radsla var de mest férekommande
kanslorna som sjukskaterskor kande i varden av ett doende barn. Ibland kunde det vara svart
for sjukskoterskor att kontrollera sina kanslor, vilket ledde till att kdanslorna ibland nadde till
ett panikstadium med angest over den nya situationen. Sjukskoterskor uppgav att de trots sina
starka kanslor kunde behalla sin professionalism (Chew m.fl., 2021). Det kunde identifieras
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som ett eget lidande hos sjukskoterskor och véckte ofta existentiella fragor (Furingsten, Sjogren
& Forsner, 2015). Vid varden av ett doende barn skriver Stayer och Lockhart (2016) att
sjukskaterskor ocksa kunde uttrycka kanslor av frustration, ilska och hjalplshet. Samtidigt
fanns det de sjukskoterskor som ocksa kunde formedla en mer positiv upplevelse. Det
forklarades genom att sjukskoterskan hade talat med familjen om barnets negativa prognos, dar
sjukskoterskan darefter fick ett kort dar familjen uttryckte tacksamhet for &rligheten. Efter att
ett barn avlidit kunde sjukskoterskor se hur dvervaldigande det ar for en familj att se sitt barn
do (Stayer & Lockhart, 2016). Barnet har manga ganger haft upprepade och langvariga strider
vilket paverkar barnets foraldrar, nagot som sjukskoterskor uppmarksammade (Hendricks-
Ferguson, Sawin & Montgomery m.fl., 2015).

Alla barn som dog for tidigt upplevde sjukskoterskorna som meningslost (Furingsten m.fl.,
2015). Sjukskaterskor sjalva kunde ha en radsla for sin egen kanslomassiga respons vid varden
av ett doende barn (Hendricks-Ferguson m.fl., 2015) och det var vanligt att sjukskéterskorna
grat efter att ett barn avlidit (Curcio, 2017).

Motstridiga kanslor

Enligt Stayer och Lockhart (2016) kunde sjukskoterskor uppleva svarigheter med att acceptera
verkligheten av barnets sjukdomstillstand. Motstridiga kanslor kunde identifieras som att
sjukskoterskorna inte ville orsaka barnet mer smarta men att familjen inte var redo att avsluta
livsuppehallande vard. Vidare skrev Stayer och Lockhart (2016) att sjukskoterskor forsokte
behalla hoppet for familjen och att respektera foraldrarnas 6nskemal kunde innebara
utmaningar for sjukskéterskorna. Lakarna kunde tala runt barnets halsotillstand for att de
upplevde det som ett kansligt amne, vilket 6kade utmaningen for sjukskoterskorna som da
istallet fick ta det svara samtalet med familjen (Stayer & Lockhart, 2016). Sjukskoterskor
uttryckte det som oréattvist och svart att forsonas med att ett barn skulle do (Furingsten m.fl.,
2015). Vidare beskrev Curcio (2017) hur kénslor av osékerhet hos sjukskoterskorna
uppmarksammades och innebar att de kampade med sina egna kanslor vid vard av barn i livets
slutskede. Det forklarades som ett maende av blandade kanslor, Overtygelser eller
kontraindikationer mellan tankar och kénslor (Curcio, 2017).

Sjalvkannedom

Furingsten m.fl. (2015) skrev att sjalvkdnnedom var av stor vikt och beskrevs som att
sjukskdterskorna var medvetna om sina egna styrkor och svagheter i deras arbete. Att reflektera
over sina egna radslor gallande doden, gav sjukskaterskorna bade personlig och professionell
utveckling (Furingsten m.fl., 2015). Sjukskoterskor forsokte skydda sig sjalva k&dnsloméssigt
genom att hantera pagaende dag for att de skulle kunna komma tillbaka nasta dag och fortsatta
varda barn (Curcio, 2017). Att distansera sig fran sina egna kanslor som hade med barnet och
dess familj att gora, var nagot som manga sjukskoterskor gjorde. Sjukskoterskorna uppgav
ocksa att de forsokte att inte ta med sig sina kanslor hem efter arbetspasset (Cook, Mott &
Lawrence m.fl., 2012).

Vikten att stodja varandra

Det visade sig vara mentalt krdvande for sjukskoterskor att arbeta med barn i livets slutskede.
Det mentalt krdvande arbetet gjorde att sjukskoterskor tyckte att det var av stor vikt att ha tid
for hantering av sina egna kénslor, vilket kunde goéras antingen via klinisk reflektion eller
genom en debriefing inom teamet (Pearson, 2013). Enligt Furingsten m.fl. (2015) var
sjukskaterskor i behov av andra. Behovet kunde vara trost, lattnad eller stod under den tid da
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sjukskaterskorna vardade ett doende barn. Sjukskoterskor kunde ocksa uppleva en kansla av
lidande under vardtiden av barn i livets slutskede. Det framkom att lidandet kunde bli
latthanterligare da det fick delas med kollegor (Furingsten m.fl., 2015). Efter bortgangen av ett
barn uppskattade sjukskoterskor att fa tala om sina kanslor med sina kollegor (Furingsten m.fl.,
2015; Hendricks-Ferguson m.fl., 2015; Chew m.fl., 2021). Det gav sjukskdterskorna en kansla
av syfte, avslut, mojlighet att dekomprimera och formaga att skydda sig sjalva, for att kunna
fortsatta med sitt arbete (Stayer & Lockhart, 2016).

Att fa stod som sjukskoterska efter att ett barn har avlidit var viktigt for sjukskoterskan. Det
framkom att erfarna sjukskoterskor upplevde luckor i stddet. Allménna stodinsatser kan passa
nya sjukskoterskor, men for de sjukskoterskor som var erfarna behdvde stodet vara omfattande,
konsekvent erbjudet och individualiserat (Montgomery, Sawin & Hendricks-Ferguson, 2017).

Betydelsen av att fa dela sina erfarenheter med sina kollegor framkom av sjukskéterskorna. De
menade pa att det 6kade medvetenheten och reflexiviteten i deras vard och relationerna med
kollegorna forbattrades, eftersom det fick sjukskoterskan i fraga att tanka pa saker fran olika
perspektiv (Lindsay, Cross & lves-Baine, 2012). Vidare forstarktes det av Chew m.fl. (2021)
dar sjukskoterskorna Onskade sig en plattform dér de kunde berétta for andra om deras
upplevelser av palliativ vard av barn, samt att dela sina egna upplevelser.

Att finnas dar for familjen

En stor prioritet hos sjukskoterskorna var att skapa intima stunder for foréldrarna och barnet
for att ge fina och meningsfulla familjeminnen. Det kunde gdras genom att framja hudkontakt
mellan barnet och féraldrarna och géra sjukhusmiljon mer familjar och fredlig (Hendricks-
Ferguson m.fl., 2015; Montgomery m.fl., 2017; Kim, Savage & Song m.fl., 2019).
Sjukskaterskorna fanns alltid till hands och visade support, samtidigt som de forsokte att inte
vara i vagen for familjen som spenderade sin sista tid med sitt barn (Hendricks-Ferguson m.fl.,
2015). Att skapa en relation med varje barn och barnets familj var av stor vikt (Hendricks-
Ferguson m.fl., 2015; Montgomery m.fl., 2017; Kim, m.fl., 2019). Relationerna som
sjukskaterskorna byggde upp med barnen under deras vardtid var starka och héll i sig anda till
slutet (Curcio, 2017). Sjukskéterskor upplevde ett stort ansvar gentemot att vara foresprakare
for varje barn och barnets familj under varden i livets slutskede. De forberedde familjerna for
overgangspunkter i barnets vard for att framja foraldrarnas forstaelse for vad som kunde
intraffa under deras barns sjukdomsférlopp, nara doden och vid dodstillfallet (Montgomery
m.fl., 2017). Det framkom av Lindsay (2012) att sjukskéterskor kunde uppleva det som oklart
i vad som skulle ségas till foraldrarna infor den palliativa varden. Det beskrevs som att "trampa
pa glas" dar sjukskoterskorna fick kanna sin vag fram med varje familj genom att lara kdanna
varje barns historia och foréldrarnas normer, preferenser, drdommar och praxis. Vidare
podngterade sjukskéterskorna vikten av att lyssna, vara uppméarksam och att vara barnets
formedlare (Lindsay, 2012).

Sjukskoterskor kan ge manga olika typer av stod till familjerna. Det var viktigt att tillmotesga
foraldrarnas onskemal och ge trost, empati, emotionellt stod och religist stod.
Sjukskoterskorna bedomde ocksa foraldrarnas avsikt att delta i varden i livets slutskede, sasom
att vilja halla barnet nar det dor eller efter doden (Kim m.fl., 2019).

Vidare diskuterade Cook m.fl. (2012) om hur viktigt det var att hitta gransen mellan att vara
professionell och personlig med barnets familj. En sjukskoterska menade att det ibland
behdvdes ga forbi att vara professionell for att kunna ta hand om barnet och dess familj i
stunden.
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Arbets- och livserfarenheter

Erfarenhet paverkade sjukskoterskans formaga att bedéma och ingripa i olika situationer
baserat pa tidigare kunskapsmonster vilka var typiska for barn och deras foraldrars upplevelser
av vard i livets slutskede (Montgomery m.fl., 2017). Erfarna sjukskoterskor som hade arbetat
lange med vard av barn, visade ibland formagan att i fortid kunna forutse hur det skulle ga for
patienten. Varje vardad patient som avlidit hade gett sjukskoterskan nya erfarenheter (Curcio,
2017). Att som sjukskoterska kunna tanka pa de positiva minnen och hinna reflektera éver de
barn som avlidit, kunde vara en hjélp till att hantera framtida stressiga situationer (Cook, Mott
& Lawrence m.fl., 2012).

Det fanns en osékerhet och anspanning hos sjukskoterskorna gallande kommunikationen i
samband med palliativ vard (Hendrickson-Ferguson m.fl., 2015). En kommunikationsbrist som
framkom var kommunikationen mellan sjukskaterskor och andra professioner som ocksa var
involverade i patientens vard. Det handlade om att sjukskoterskorna inte kénde att deras roster
blev horda gallande patientens tillstand. Det upplevdes av sjukskéterskorna som ett
forvirringsmoment for familjen eftersom sjukskéterskorna inte alltid hade full koll pa barnets
vardplan (Montgomery m.fl., 2017).

Vidare utbildning inom palliativ vard dar sjukskoterskorna far lara sig mer om bland annat
olika dodsprocesser och kommunikationsmetoder var en 6nskan fran manga sjukskoterskor.
De beskrev laran om kommunikation i livets slutskede som en livslang resa (Hendricks-
Ferguson m.fl., 2015). Bristande utbildning och traning samt erfarenhet av palliativ vard gjorde
att sjukskoterskorna kande sig nervosa, hade samre sjalvfortroende och hade en begransad
forstaelse for vad palliativ vard ar (Pearson, 2013). Det gjorde ocksa att sjukskoterskor skyllde
pa sig sjalva om ett barn avled under deras pass och skapade en kénsla av misslyckande (Chew
m.fl., 2021).

Diskussion

Metoddiskussion

Design

En allman litteraturdversikt ar en lamplig metod for att fa en dversikt dver det kunskapslage
som finns inom ett omvardnadsrelaterat omrade (Friberg, 2020a). Det ansags vara passande att
anvanda metoden i den har studien for att utforska sjukskoterskors upplevelser. Att bara
inkludera artiklar med kvalitativ metodik var den bést lampade metodiken for studiens syfte.
Artiklarna som anvéndes i studien soktes fram i databaserna PubMed, CINAHL, Scopus och
PsycINFO. Databaserna anvandes for att deras innehall riktar sig mot omvardnad vilket ar
sjukskaterskans yrkesomrade och gor att sokningarna som gjordes hade stor trovardighet till
att resultera i relevanta artiklar. Det styrks med att Ostlundh (2020) rekommenderar PubMed,
CINAHL och Scopus samt att Willman m.fl. (2018) bendmner PsycINFO som lamplig databas.
Det valdes i denna litteraturoversikt att anvanda fyra databaser da forfattarna upplevde en
svarighet att hitta relevanta artiklar. Forfattarna uppmarksammade vid flera sokningar att
artiklar som redan hade exkluderas eller inkluderas i den hér studien kunde framkomma, men
da det inte sdgs som ett forhinder och att alla databaser bidrog med relevanta artiklar, valdes
det att anvénda alla fyra databaser.
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For att specificera sokningarna anvandes SPICE-modellen, darefter anvandes MeSH termer for
att fa fram de korrekta sokorden. For att bredda sokningarna valdes det att anvanda andra termer
med samma betydelse i databaserna. Det gjordes eftersom forfattarna upplevde svarigheter i
att finna MeSH termer for barn som befann sig i livets slutskede. Anvéanda MeSH och andra
termer finns forklarade i bilaga 1 och 2.

Urval

Vid de olika s6kningarna i databaserna lastes forst titlarna pa artiklarna. Det gjordes da
sokningarna gav manga traffar och tidsbegransningen i arbetet gjorde att forfattarna inte tyckte
att det var rimligt att lasa igenom alla abstract. Om titeln pa artikeln var av intresse och svarade
till syftet av den hér studien, valde forfattarna att lasa abstraktet.

| sékningarna anvandes tio ars begransning. Forfattarna diskuterade om aldre artiklar hade
kunnat anvandas, men da sokningarna gav relevanta utfall pa studier som befann sig inom 10
ars spannet, anvandes inga aldre artiklar. | databasen PubMed ar alla artiklar peer reviewed och
i CINAHL gar det att anvanda som ett sokfilter.

Da det inte var en mojlighet i databaserna Scopus och PsychINFO valdes det att innan
artiklarna inkluderades i studien, att soka upp dem med pa PubMed for att garantera att
artiklarna var peer review. Artikeln av Lindsay m.fl. (2012) fanns inte att hitta pd PubMed, for
att sakerstéalla peer review gjordes en sokning pa den publicerade tidskriften dar det framkom
att de endast publicerade peer review artiklar. Enligt Henricsson (2020) starker det
trovardigheten att endast valja artiklar som ar peer review da artiklarna ar bedomda som
vetenskapliga. Det starker dven trovardigheten att anvanda sig av flera olika databaser da det
kan resultera i fler relevanta artiklar (Henricsson, 2020).

Kvalitetsgranskning

Kvalitetsgranskningen gjordes enligt SBU:s granskningsmall. Granskningen resulterade i att
en artikel ansags ha en lag kvalitet. Att inkludera artiklar med lag kvalitet kan paverka den har
studiens palitlighet (Henricsson, 2020). | artikeln som bedomdes vara av lag kvalitet handlade
det framst om forskarnas reflexivitet vid tolkning av data, hur forskarna hanterat sin
forforstaelse samt oklarheter kring huruvida forskarna haft nagon relation till deltagarna.
Studien var ocksa sponsrad och intressekonflikter togs inte upp av forskarna. Da forfattarna av
den hér studien inte sag att det skulle paverkat resultatet, eftersom studiens metod var vl
beskriven, erholl etiskt godk&nnande och resultatet stdamde 6verens med den har studien syfte,
har forfattarna valt att inkludera den artikel som &r av l1ag kvalitet.

En del av de 6vriga studierna har varit sponsrade men i de flesta fall uppgav forskarna att inga
intressekonflikter funnits. Det var ocksa gemensamt for nagra av studierna att de saknade ett
tydligt etiskt godkannande da nagra av studiernas forskare enbart skrev att deras studier var
godkanda. Da forfattarna inte sag att det skulle paverka studiernas resultat eftersom diskussion
kring samtycke samt sekretess av deltagarna funnits, inkluderades artiklarna i den hér studien.

Dataanalys

Dataanalysen av de valda artiklarna gjordes i enlighet med Fribergs (2020a) trestegsanalys, for
att strukturera arbetet och skapa en god 6verblick dver det material som skulle analyseras.
Trestegsanalysen finns forklarad under metodavsnittet, under dataanalys. For att likheter skulle
hittas och nya teman skapas fargkodades likheter i de utvalda artiklarnas resultat. Forst gjordes
det individuellt av forfattarna, for att se om stora skillnader skulle uppsta i fargkodningen.
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Sedan diskuterades respektive forfattares resultat av fargkodningen for att kunna jamféras och
skapa nya teman. Forfattarna sag det som en férdel att diskutera innehallet tillsammans for att
skapa en storre dverblick genom att se indelningarna av de utvalda artiklarnas resultat ur olika
perspektiv. For att undvika att forfattarnas forforstaelse paverkat indelningen av resultaten,
forsokte fargkodningen goras objektivt.

Skulle den genomférda studien goras om av andra personer an forfattarna, ar sannolikheten
stor att ett annat resultat hade presenterats. Skulle samma utvalda artiklar anvéndas &r
fargkodningen anda individuell och eftersom det sags skillnader mellan forfattarnas indelning
av resultaten, ar det logiskt att tanka att fler skillnader i resultatet skulle uppsta om andra gjorde
samma identifiering av likheter mellan resultaten. Det betyder att de teman som presenterats i
den har studien resultat hade kunnat se annorlunda ut beroende pa vem som gjort
fargkodningen.

Resultatdiskussion

Efter analys av de tio utvalda artiklarna har ett resultat kunnat sammanstéllas, vilket har svarat
pa den har studiens syfte. Samtliga utvalda artiklar var jamférelsevis lika om vilka upplevelser
som sjukskadterskorna upplevde i deras arbete. Det fanns skillnader men det uppkom inga
motstridiga resultat. Det gor att manga upplevelser fran de olika utvalda artiklarna lyfter
varandra och visar att det ar upplevelser sjukskoterskor kénner i olika delar av vérlden.

Det framgar i resultatet att sjukskoterskor upplever manga starka kanslor under vardtiden av
barn i livets slutskede och att upplevelsen av sorg &r vanligt inom sjukskoterskeyrket. Det
styrks av Atout (2020) som uppmarksammar att det ar speciellt kravande for sjukskdterskor
nar en behandling dvergar fran botande till palliativ (Atout, 2020). Trots de starka kanslorna
uppger sjukskoterskor att de kan behélla sin professionalism under vardandet (Chew m.fl.,
2021). Ett aterkommande tema i resultatet ar att sjukskoterskor uppger att de forutom sorg,
vanligen upplever skuld, radsla, frustration, ilska och hjalploshet vid varden av barn i palliativt
skede. Chew m.fl. (2021) uppméarksammar kénslor av misslyckande hos sjukskoterskorna om
ett barn avlider under deras arbetspass. Kanslorna sorg, skuld, radsla samt misslyckande
Overensstdammer med de kanslor som Mu, Tseng och Wang m.fl. (2019) beskriver i sin studie.
Dér uppger sjukskoterskor att de kénner sig radda for nya okénda och okontrollerbara
situationer som kan uppsta nar ett barn narmar sig livets slut. Nar barnet sedan avlidit berattar
sjukskoterskor att de kan uppleva ett misslyckande i sin professionella sjukskoterskeroll da de
misslyckats med att rddda barnet samtidigt som de ser vilken sorg och hoppldshet det skapas
hos familjen. Paminnelse om ett barns dod kan ocksa latt skapa kanslor av skuld, sorg och
tomhet hos sjukskoterskor (Mu m.fl., 2019).

Med de kanslor som sjukskoterskors arbete innebér ar det viktigt att fa stéttning och mojlighet
att reflektera dver de handelser som intraffar under vardtiden av ett barn. | en studie av Forster
och Hafiz (2015) framkommer det att sjukskoterskor i forsta hand valjer att fa stottning av sina
kollegor. Sjukskoterskor uppger ett behov av att diskutera sina erfarenheter kring patienters
ddd, det vacker kénslor hos kollegorna som chock och forédelse géllande upplevelsen. Att ha
egna strategier for att hantera dagen och for de handelser som kan paverka sjukskoterskorna,
ar av vikt. Vidare beskriver Forster och Hafiz (2015) en sadan strategi som att blockera undan
de negativa kénslor som kan uppsté. Kénslorna ’stoppades’’ undan for att hanteras senare, det
gors for att kunna fortsatta arbetsdagen och inte bli paralyserad av sina egna kénslor. Enligt
Forster & Hafiz (2015) upplever sjukskdterskorna att det gynnar dem sjalva att prata med sina
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familjemedlemmar om emotionellt tunga upplevelser som hant under arbetsdagen, utan att
bryta ndgon sekretess (Forster & Hafiz, 2015). | den hér studiens resultat tas inte den support
upp vilken kan fas genom att prata om sina upplevelser med familjemedlemmar.

Resultatet visar hur viktigt stod ar for sjukskoterskor. Manga uppskattar stodet de far fran sina
kollegor men det tas ocksa upp hur de dldre och mer erfarna sjukskoterskorna inte ar néjda med
det stod de far (Montgomery m.fl., 2017). Det styrks av Sekse, Hunskar och Ellingsens (2018)
studie som belyser att sjukskoterskor ar i behov av stéd och handledning vid palliativ vard av
patienter i alla aldrar. Sjukskoterskor finner stod och trygghet i sina kollegor da de kan berétta
om sina upplevelser av palliativ vard. Samtidigt kénner manga sjukskoterskor att de far
otillrackligt med stod pa arbetsplatsen. Sjukskaterskor uppger att det bristande stodet samt
otillrackliga kunskaper inom palliativ vard gor att de inte kan ge en tillfredsstallande
omvardnad vilket gor att sjukskoterskorna inte kanner sig forberedda pa sitt arbete. En énskan
av sjukskoterskorna var ett ¢kat organisatoriskt stod samt mer utbildning av vard i livets
slutskede, (Sekse m.fl., 2018). Jdmforelsevis med resultatet behdver inte stodet vara i form av
att kunna tala med nagon pa arbetsplatsen utan det kan ocksa vara i form av ett digitalt stod,
vilket skulle kunna underlatta for sjukskoterskor och ge tillgang till stod dygnet runt (Chew
m.fl., 2021).

Det ses i resultatet att en stor del av sjukskdterskans upplevelser av att varda barn dven
inkluderar att ta hand om det sjuka barnets familj. Enligt Benzein m.fl. (2019) &r ett satt for
sjukskoterskor att arbeta familjecentrerat genom att se familjen som en helhet (Benzein m.fl.,
2019). Det styrker den har studiens resultatet da sjukskoterskor beskriver hur det prioriteras att
skapa fina familjeminnen tiden innan barnet gar bort och hur sjukskéterskorna alltid forsoker
finnas tillganglig och stotta familjen. Det papekas ocksa hur viktigt det &r att sjukskoterskorna
skapar en god relation med inte bara barnet utan ocksa med barnets familj. Mu m.fl. (2019)
framhaver sjukskoterskors egenskap att kunna balansera mellan professionalism och humanitet
for att stodja familjens kéansla av att deras barn blir respekterad och far en god vard (Mu m.fl.,
2019).

Nagot som tas upp i resultatet ar att familjecentreringen kan ge en positiv effekt pa
sjukskoterskorna. Genom att sjukskoterskor haller kvar vid fina minnen som skapats i sallskap
med barnet och barnets familj, kan minnena hjalpa sjukskéterskorna att hantera framtida
stressiga situationer (Cook m.fl., 2012). Det styrks av den forskning som Smith (2018) gjort,
vilken visar att familjecentrerad vard gynnar bade patienter, familj och narstdende samt
sjukskoterskorna sjélva.

Den sorg som bade sjukskéterskor och familjen upplever vid varden av ett palliativt barn kan
skapa ett lidande hos de inblandade. Det ses i resultatet att sjukskoterskorna ar mana om att
kunna ge barnen och familjerna en god omvardnad och att inte bara minska barnets lidande
utan dven familjens lidande genom att finnas dar som stdd. Furingsten m.fl. (2015) belyser
ocksa att sjukskoterskorna sjalva upplever lidande i arbetet med barn i livets slutskede. Det ar
som Arman (2012) beskriver att lidande &r starkt kopplat till doden, vilket kan forklara varfor
samtliga personer inblandade i ett doende barns vard och sista tid i livet kanner lidande. Det
speciellt i samband med, som Beck-Friis och Strang (2019) skriver, att barn som befinner sig i
den sena palliativa fasen oftast dor inom nagra veckor.

Enligt ICN (2017) beror lidande inte bara pa den sjukdom en patient har, utan paverkas av hela
patientens livssituation och kan orsakas av varden (ICN, 2017). Det kan darfor vara viktigt att
sjukskaterskorna ar uppmarksamma pa vad som gynnar patientens maende samtidigt som det
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blir lika viktigt for att forhindra ytterligare lidande for familjen och sjukskoterskorna sjalva.
Det ar av stor betydelse eftersom det &r, enligt Wiklund Gustin (2019), sjukskdterskans ansvar
att bemota en patients lidande.

Resultatet visar att sjukskoterskor vill ha vidare utbildning inom palliativ vard av barn da
manga sjukskaéterskor har bristande erfarenheter och utbildning inom omradet. Specifikt
papekar Hendricks-Ferguson m.fl. (2015) olika dodsforlopp och kommunikationsmetoder som
det sjukskoterskorna onskar sig mest utbildning i. Atout (2020) skriver att sjukskoterskor
belyser vikten av utbildning inom pediatrisk palliativ vard, speciellt i hur kommunikation sker
mellan sjukskdterskor och barnen och deras familjer.

| resultatet framkommer det av Lindsay m.fl. (2012) en osdkerhet hos sjukskoterskor i att inte
veta vad som ska sagas vid vard i livets slut av barn. Det ar nagot som Mu m.fl. (2019) ocksa
lyfter fram och samtidigt pekar pa hur osékerhet kring kommunikation kan leda till osakerhet
i varden och att sjukskaterskor istallet undviker att diskutera déden med barn och deras familjer
(Mu m.fl., 2019). Om sjukskaterskan undviker att diskutera déden med barnet pa grund av
sjukskoterskornas osakerhet kring kommunikation, strider det mot barnkonventionen. Enligt
barnkonventionen har barnet ratt till information for att kunna uttrycka sina egna asikter i de
fragor vilka ror barnet. Dessa asikter ska sedan tas i relation till barnets alder och mognad
(Barnkonventionen, 2018). Om barnet inte har full tillgang till sitt sjukdomstillstand, skulle det
betyda att hen inte har chansen att kunna uttrycka sina 6nskningar och asikter kring sitt eget
hélsotillstand. I resultatet lyfts inte barnets krav pa omvardnaden, det kan dérfor vara av intresse
att utforska vidare hur sjukskoterskan upplever omvardnad med barnets krav som standpunkt.

Enligt resultatet paverkar erfarenheten sjukskoterskornas férmaga att bedéma och sedan
ingripa i de olika situationer som kan uppsta under varden av ett barn. En felbedomning
relaterat till bristande erfarenhet kan orsaka odkat lidande for familjen. Enligt Curcio (2017)
innebér varje avlidet barn, nya erfarenheter for de inblandade sjukskdterskorna. Cole och Foito
(2019) pavisar genom en simulering hur bristande erfarenhet hos sjukskdéterskor kan paverka
familjen negativt. Det visas att bristande erfarenhet kan leda till oavsiktliga handlingar hos
sjukskaterskorna som svar pa de egna reaktionerna av varden av ett déende barn. De oavsiktliga
handlingarna kan resultera i att familjen upplever olampliga intryck, vilket kan orsaka
ytterligare svarigheter for den sorjande familjen (Cole & Foito, 2019). For att forhindra
oldampliga intryck beskriver Lindsay m.fl. (2012) hur viktigt det &r att lara kdnna familjen till
barnet som vardas (Lindsay m.fl., 2012). Resultatet av Cole och Foitos (2019) simulering, dar
sjukskoterskestudenter fick 6va pa att bemdta barn i livets slutskede och deras familjer, gav
simuleringen erfarenhet av kunskap, skicklighet samt medvetenhet om sjukskéterskans roll vid
vard i livets slutskede (Cole & Foito, 2019). Simuleringen belyser vikten av den uthildning
sjukskoterskorna onskar sig bade for deras egen utveckling men ocksa for att familjen ska bli
ratt bemott i varden. Det i form av att bland annat sjukskéterskorna kanner sig trygga i att prata
om svara amnen, sasom doden, med familjen.

Kliniska implikationer

Det framkommer i resultatet att sjukskoterskor vill ha mer tid till reflektion med kollegor for
att fa stod och kunna ventilera sina kanslor. Det ar darfor av vikt att sjukvarden lagger resurser
och tid vilket skapar battre genomforbarhet av olika reflektionsmoment. Sjukskoterskor 6nskar
sig ocksa nagon typ av plattform dar upplevelser kan delas vilket innebar en annan typ av stod
da sjukskoterskan sjalv far mojlighet att ventilera samtidigt som andras erfarenheter finns att
ta del av. Den brist pa erfarenhet och dnskan om vidareutbildning som belyses, och vilken
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skapar osédkerhet hos sjukskaterskan, kan minskas om utbildning inom palliativ vard av barn
sétts in redan under grundutbildningen for sjukskoterskor. Verksamheterna borde erbjuda
fortsatt utbildning under tiden sjukskoterskorna arbetar pa den specifika avdelningen for att
kontinuerligt se till att de innehar den kompetens som behdvs for varden av barn i livets
slutskede.

Forslag till fortsatt forskning

Fortsatt forskning behdvs for att studera hur utbildning inom pediatrisk palliativ vard kan
paverka sjukskdterskans hanteringsstrategier i arbetet. Vidare kan det vara intressant att
utforska sjukskaterskors upplevelser da barnets 6nskningar star i centrum. Det eftersom
resultatet i den har studien har lagt stort fokus pa sjukskoterskornas upplevelser av familjen
runt det sjuka barnet. For att identifiera fler strategier som underlattar sjukskoterskans jobb
med barn i livets slutskede, behdvs det mer forskning.

Slutsats

Resultatet visar att stod &r viktigt for att sjukskoterskan ska fortsatta orka utfora sitt arbete med
barn som befinner sig i livets slutskede. Sjukskoterskor uppskattar ndr stodet ges genom
reflektion med sina kollegor. Det ar av vikt att varje vardavdelning ger sina anstallda
sjukskaterskor mojlighet till reflektion av sina kanslor som de har upplevt under vardtiden med
ett doende barn och barnets familj. For att underl&tta arbetet och ge sjukskoterskor verktyg for
att kunna hantera bade sina egna och barnets eller familjens kanslor, behdvs mer utbildning
inom palliativ vard av barn. Uthildning ar speciellt viktigt till nya sjukskéterskor som saknar
den erfarenhet som de mer yrkesvana sjukskdterskorna har. Enligt sjukskéterskors upplevelse
ar familjecentrerad vard viktig vid varden av barn i livets slutskede, inte bara for familjens skull
utan ocksa for sjukskoterskans valmaende. Vidare géllande sjukskaterskor innebéar en satsning
pa deras valmaende aven en satsning pa ett hallbart arbetsliv sa att sjukskoterskor ska fortsatta
ha kraft till att utfora sitt yrkesval.
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Bilagor

Bilaga 1

SPICE
SPICE Fokusering Begrepp(engelska)
Setting Sjukhus Hospital
Perspective Sjukskoterskans Nurse OR Nurses

Intervention/Interest

Barn i livets slutskede

Palliative children OR
pediatric palliative patients
OR dying children

Comparison Ej tillampbart (Ej tillampbart)
Evaluation Sjukskoterskans Experience OR experiences
upplevelser OR lived experiences
Bilaga 2 Databassokning
Tabelll. Databas Cinahl
Datum | Sokord Begransnin | Antal Relevanta Granskade | Valda artiklar
gar (limits) | traffar abstract artiklar
2021- Lived experiences Peer review | 14 1 1 Curcio, D. L
10-05 AND pediatric patients (2017)
AND nurses
2021- Nurses experience Peer review | 17 3 3 Pearson, H. N.
10-06 | AND palliative (2013)
children AND hospital
Tabell 2. Databas PubMed
Datum | Sékord Begransning | Antal Relevanta | Granskade | Valda artiklar
ar (limits) traffar abstract artiklar
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2021- Nurses AND 108 7 7 Stayer, D. &
10-07 | experience AND Lockhart, J. S.
pediatric care AND (2016)
palliative care
2021- | Dying children AND 103 17 3 Hendricks-
10-08 | nurse’s experiences Ferguson, V. L.
m.fl. (2015) och
Kim, S. m.fl.
(2019)
2021- [ Dying children AND 41 11 2 0
10-08 | nurse’s experiences
AND caring
2021- | Communication AND 10 1 1 Montgomery, K.
10-13 | palliative care AND E. m.fl. (2017).
end of life AND
perceptions AND
pediatric nurses
Tabell 3. Databas Scopus
Datum | S6kord Begransninga | Antal Relevanta Granskade | Valda
r (limits) traffar | abstract artiklar artiklar
2021- Hospital AND Nurse OR 68 6 2 0
10-06 Nurses AND Palliative
children OR Pediatric
palliative patients AND
Experience OR
Experiences OR Lived
Experiences OR Stratergy
2021- Hospital AND Nurse OR Subject Area: | 69 5 3 K.A., Cook
10-07 Nurses AND Palliative Nursing m.fl. (2012)
children OR Dying children
AND Experience OR
Experiences
2021- Nurse OR Nurses AND Subject Area: | 26 4 3 Furingsten, L.
10-08 Dying infants AND Nursing m.fl. (2015)
Experience OR
Experiences
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Tabell 4. Databas PsycINFO

Datum | Sokord Begransnin | Antal Relevanta Granskade | Valda artiklar
gar (limits) | traffar abstract artiklar
2021- Hospital AND Nurse Peer 70 2 2 Lindsay, G.
10-14 OR Nurses AND Review, fran m.fl. (2012)
Palliative children OR [ 2010 och och
Palliative pediatric framat
patient OR Dying Chew, Y. ml.
children AND (2021)

Experience OR
Experiences

Bilaga 3 Artikelsammanstéllning
Tabell 1.

Forfattare

Ar
Land

Curcio, D. L.
2017
USA

Titel

The lived experiences of nurses caring for dying pediatric patients.

Syfte

Utforska de upplevelser som sjukskoterskor vilka vardar palliativa barn har, for att kunna
hjalpa framtida sjukskoterskor i samma sits.

Metod

Kvalitativ fenomenologisk studie. Semistrukturerade intervjuer med 6ppna, icke-démande och
icke-ledande fragor. Intervjuerna genomférdes ansikte mot ansikte och varade i ca 35-45
minuter. Intervjuerna ljudinspelades for transkription.

Urval

Andamalsenligt urval gjordes utifran tillganglighet och sannolikhet for frivilligt deltagande i
studien. Urvalet skedde ocksa genom sndbollseffekten. N = nio sjukskéterskor mellan 24 och
37 ar gamla med en till fyra ars erfarenhet som arbetar pa pediatrisk avdelning.

Resultat

familj.

Sju teman uppdagades for att beskriva fenomenet av sjukskoterskans vard av palliativa barn.
Empati beskrivs som oskyldigheten hos barnen och att déden inte ska handa i tidig alder.
Empatiska reaktioner kan vara ett resultat av forstaelse och medkansla for patienten och dess

Kéanslor av ambivalen identifierades som att sjukskoterskorna kdmpade med sina egna kénslor
under deras upplevelser av att varda doende barn. Det kan forklaras som ett maende med
mixade kanslor, 6vertygelser eller kontraindikationer mellan tankar och kénslor.

Oundviklighet menas som att sjukskéterskor kunde i fortid forutse hur det skulle ga for
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patienten da de hade mycket erfarenhet.

Inspiration kunde speglas i att skéterskorna observerade styrkan och elasticiteten hos sina
pediatriska patienter. De forklarar att varje patient som de har vardat och som sedan avlidit har
lart dem nagonting.

Relation var nagot som etablerades med patienten och dess familj. De sa specifikt att namnen
inte gloms bort pa de patienter som avlidit och att det ar latt att bli fast vid patienterna.
Relationen mellan barnet och sjukskoterskan var starkt och holl i sig till slutet.
Sjalvbevarande handlade om att sjukskéterskorna forsokte hantera pagaende dag for att de
skulle kunde komma tillbaka nasta dag och varda barnen. De forsokte skydda sig sjalva.

Sorg var ett &mne som genomsyrade de flesta sjukskoterskor i deras arbete med barnen. Det
var ovanligt att inte grata efter en bortgang av en patient.

Kvalitet Hog kvalité.
(enligt SBU)
Tabell 2.
Forfattare Pearson, H. N.
Ar 2013
Land Storbritannien
Titel “You've only got one chance to get it right”: children’s cancer nurses” experiences of

providing palliative care in the acute hospital setting.

Syfte Utforska upplevelser hos nya barnsjukskoterskor som ger palliativ vard i akut sjukhusmiljo,
for att utvardera nuvarande stod, utbildning samt pastorala forberedelser.

Metod Kvalitativ, semistrukturerad intervjustudie. Data samlades in och analyserades med ett
fenomenologiskt tillvagagangssatt. Platsen for intervjuerna skedde utifran dnskan av
deltagaren. Intervjuerna varade i 45-60 minuter, ljudinspelades och transkriberades
ordagrant. Oppna fragor anvéndes.

Urval Icke-slumpmaéssigt urval anvandes. N = sju onkologisjukskoterskor. Inklusionskriterier var:
registrerad barnsjukskoterska, barnsjukskaterskor utbildade inom de tva senaste aren, nya
barnsjukskoterskor utan tidigare erfarenhet av palliativ vard utanfor den onkologiska miljon
samt deltagare som stéllde upp frivilligt.

Resultat Fem huvudteman framkom:

Brist pa en plan: Sjukskéterskorna blev oroliga nér det inte fanns nagon plan for medicinsk
vard och vilka atgarder som var lampliga. Att veta vad som kan forvantas avseende symtom
och sétt att stodja barnet och familjen vid sidan av klinisk vard togs upp. Sjukskoterskorna
betonade vikten av vidareutbildning for att forsta de palliativa symtomen.

Hantering av symtomen: Smartlindring var en viktig aspekt for sjukskoterskorna, vilket
sékerstéller att barnet holl sig bekvamt och smartfritt.

Kénslomassigt arbete: Det talades om vikten av att ha tid att hantera sina egna kéanslor
antingen genom klinisk reflektion eller debriefing inom teamet.
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Erfarenhet: Bristande erfarenhet av palliativ vard i samband med brist pa utbildning och

traning identifierades. Det resulterade i att sjukskoterskorna kande sig nervosa med litet
sjalvfortroende och en begransad forstaelse for vad palliativ vard innebér.

Familj: Kommunikation var det vasentliga elementet i temat "“familj” med fragor om hur

sjukskoterskan ska ndrma sig familjen och identifiera vad familjen ville ha. Har var
kommunikation den svaraste delen. Sjukskoterskorna visste inte vad de skulle séga till barnet
och dess familj och ibland gick det inte att genomféra det som familjen ville.

Kvalitet (enligt
SBU)

Hog kvalité.

Tabell 3.

Forfattare Cook, K. A, Mott, S., & Lawrence, P., m.fl.

Ar 2012

Land USA

Titel Coping While Caring for the Dying Child: Nurses’ Experiences in an Acute Care Setting

Syfte Att beskriva och forsta beteenden och hanteringsstrategier hos sjukskéterskor som tar hand
om déende barn pa en akutvardsavdelning.

Metod Kvalitativ deskriptiv design med semistrukturerade intervjuer. Fokusgrupper anvandes vid
intervjuerna. Intervjuerna varade i 45-60 minuter, ljudinspelades och transkriberades
dérefter ordagrant.

Urval Andamalsenligt urval (Homogenous). N = 22 barnkardiologiska sjukskoterskor, samtliga
hade tagit hand om minst ett akut sjukt barn som dog pa sjukhuset. Sjukskoterskorna
representerade olika aldrar och ar av erfarenhet for att fanga majliga skillnader i perspektiv
och hanteringsstrategier.

Resultat Fyra huvudteman kunde identifieras.

Granser handlade om att hitta den gransen mellan att vara professionell och personlig
mellan patientens familj och kollegor. En skoterska beskrev har att det ibland behdvs att ga
forbi att vara professionell for att kunna ta hand om barnet och dess familj i nuet.

Minnen handlade om att halla kvar, komma ihag och reflektera 6ver patienter som avlidit.
Positiva minnen hjélpte skoterskorna att hantera stressiga situationer.

Koppla ifran menas som att distansera sig fran sina egna kanslor r/t patienten och dess
familj. Ocksa att de inte tog med sina kénslor fran arbetsplatsen till hemmet.

Markning anvands i form av att géra om ord for att skydda din narhet. Ett vanligt exempel
var “’En délig dag’’ som anvéndes nér en patient avled.

Kvalitet (enligt
SBU)

Medelhog kvalité.

Tabell 4.
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Forfattare

Kim, S., Savage, T. A., & Song, M. K., m.fl.

Ar 2019

Land Sydkorea

Titel Nurses' roles and challenges in providing end-of-life care in neonatal intensive care units in
South Korea.

Syfte Beskriva neonatal 1VVA-sjukskoterskornas upplevda roller och utmaningar som de star infor
nar de ger vard vid livets slut.

Metod En kvalitativ beskrivande studie med semistrukturerad intervjuguide och ett
sociodemografiskt frageformular anvandes for datainsamling. Intervjuer genomfordes via
Skype for att lattare anpassa sig efter deltagarnas scheman. Intervjuerna varade mellan 32—
85 minuter, med ett genomsnitt pa 55 minuter. Alla intervjuer transkripterades.

Urval Strategiskt urval av sjukskoterskor (N = 20) fran tva sjukhus, med inklusionskriterier att ha
(a) minst 1 ars erfarenhet av att arbeta i NICU, (b) upplevde minst en patientddd i NICU,
och (c) kunna tala och forsta koreanska. Maximalt variationprovtagning anvandes for att
fanga olika sjukskaterskors kliniska erfarenhet.

Resultat Fyra huvudteman aterfanns;

Ge information och stod: Tillmotesga foraldrarnas 6nskemal och att ge
trost/empati/emotionellt stod och religiost stdd. Sjukskdterskans roll var dven att bedéma
foraldrarnas avsikt att delta i varden i livets slutskede, sasom att halla barnet nar det
dor/efter doden. Ocksa att informera foraldrar om de nuvarande forandringarna i
spadbarnets tillstand och erbjuda tillganglig vard i livets slutskede-vardstod.

Oka bandet mellan foralder och spadbarn: De flesta deltagarna beskrev att de &ngrade att
ett déende barn och foraldrarna inte kunde vara tillsammans trots att de var en familj. De
forklarade att de som sjukskoterskor ville starka kopplingen mellan ett déende spadbarn
och foraldrarna genom att gora sitt basta for att minimera avstandet mellan dem. De skulle
gora det genom att lata foraldrar halla eller réra barnet och maximera deras gemensamma
utrymme och tid genom att tillata mer frekventa besok av foraldrarna eller andra
familjemedlemmar, tillhandahalla separata platser och tider for familjerna och géra NICU-
miljon mer fredlig och bekvam.

Ge direkt vard till barnet: Fokus lag pa varden som att hantera och administrera
foreskrivna mediciner och hantera barnet efter doden. Ungefér halften av deltagarna
beskrev svarigheter relaterade till att forbereda och administrera ofta andrade recept pa
medicin vid tidpunkten for vard i livets slutskede for spadbarn. Ett bekymmer var hur
barnet skulle rengdras efter doden for att bli vackert, efter att alla medicintekniska
produkter tagits bort.

Slutféra dokumentation: utskrivningsarbete, dodsintyg, lamna information till foréldrar om
sjukhusets barhus, fa en barhusarbetare att komma och hamta kroppen.

Kvalitet (enligt
SBU)

Hog kvalité.
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Tabell 5.

Forfattare Furingsten, L., Sjogren, R., & Forsner, M.

Ar 2015

Land Sverige

Titel Ethical challenges when caring for dying children.

Syfte Syftet med studien var att beskriva vardpersonalens upplevelser av att varda doende barn

Metod En kvalitativ fenomenologisk studie med djupintervjuer. De inspelade intervjuerna varade i
30-60 minuter och transkriberades ordagrant.

Urval Strategiskt urval med inklusionskriterier att ha arbetat med minst ett déende barn under de
senaste fem aren pa en akutvardsavdelning. N = fyra, tva registrerade sjukskoterskor samt
tva pediatriska sjukskoterskeassistenter.

Resultat Fem huvudteman kunde identifieras.

Nérvaro innebér att sjukskoterskor narmade sig med lyhérdhet och medvetenhet och att det
var av vikt for vardandet. Det ingav ett mjuknat narmande som reducerar stressen fran
vardmiljon. Ens egna behov sattes at sidan for att skapa nérvaro.

Sjalvkannedom var av vikt och betydde att sjukskdterskor var medvetna om sina egna
styrkor och begrénsningar.

Oréttvisa i att do speglade sig i att sjukskdterskorna tyckte att det var orattvist och svart att
forsonas med att ett barn skulle do.

Eget lidande identifierades som att sjukskoterskorna uttryckte sorg nar de vardade ett
doende barn och att en tidig dod var meningslés. Tidsbrist paverkade majligheten for lugn,
tysthet och frid och det vécktes existentiella fragor. Tidsbrist gallande reflektion skapade
frustration.

| behov av andra vacktes i vardandet av déende barn. Trost, stod och lattnad fran andra
behovdes. Tillsammans med kollegor som delade lidandet var det latthanterligare. Det
uppskattades att tala tillsammans med kollegor efter en bortgang.

Kvalitet (enligt
SBU)

HOg kvalité.

Tabell 6.
Forfattare Hendricks-Ferguson, V. L., Sawin, K. J., & Montgomery, K., m.fl.
Ar 2015
Land USA
Titel Novice Nurses' Experiences With Palliative and End-of-Life Communication.
Syfte Syftet med artikeln &r att (a) beskriva perspektiv och upplevelser hos nya barnonkologiska

sjukskaterskor (dvs de med mindre &n 1 ars erfarenhet av att ta hand om barn med cancer)
och (b) barnonkologiska sjukskaoterskors uppfattning om faktorer som underlattar och
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hindrar palliativ vard/vard i livets slutskede - kommunikation med déende barn, deras
familjer och andra vardgivare.

Metod

Kvalitativ beskrivande studie. Semistrukturerade intervjuer skedde i fokusgrupper och
oppna fragor stélldes. De ljudinspelade intervjuerna transkriberades ordagrant av en
professionell transkriptionist. Fenomenologisk analys.

Urval

Strategiskt urval da ett antal inklusions anvéndes.

Inklusionskriterier var (a) kunna engelska, (b) registrerad sjukskoterska som har arbetat i

en barnonkologisk miljo i mindre &n ett ar, (c) har vardat minst ett déende barn med
cancer, och (d) vilja diskutera Pallitativ vard/vard i livets slut - kommunikationsupplevelser
av ett doende barn med cancer, familjemedlemmar och andra sjukskoterskor i en
fokusgrupp. N = 14 nya barnonkologi-sjukskéterskor med mindre &n ett ars erfarenhet
inom omradet.

Resultat

Sex huvudteman upptacktes:

Heligt fortroende for att ta hand om barnet och familjen: Engagemang for att
tillhandahalla palliativ vard/vard i livets slutskede med kvalitet. Lust att framja
meningsfulla familjeminnen under vard av barn i livets slutskeden. Sjukskoterskor beskrev
ett exempel genom att de forsokte visa support och finnas tillgangliga for familjen i den
utstrackning som var mojligt utan att vara i vagen. Det gjordes genom att skapa privata
stunder for foraldrarna att vara med och halla sitt barn under vardtiden men aven efter att
barnet avled. Sjukskoterskorna forsokte skapa fina minnen at familjen genom att ta bort
den onaturliga sjukhusmiljon i den mangd det gick. Ett exempel var att ta bort medicinsk
utrustning som inte anvandes for att kunna skapa fysisk kontakt.

En elefant i rummet: Anspénning och osakerhet kring kommunikation relaterad till
palliativ vard/vard i livets slut.

Kamp med det kanslomassiga okanda: Sjukskoterskorna ar oroliga for deras kanslomassig
respons under varden i livets slutskede.

Sjukskoterskans djupa beklagan éver barnets upprepade och langvariga strider (mot
sjukdom) och den kéanslomassiga paverkan som det har pa barnets foraldrar.

Fortsatt oro med personliga svar pa barnets dod.

Ddédens kalejdoskop: monster och komplexitet: Forsta att processen for livets slutvard &r
komplex. Den brantaste inlarningskurvan: Forbered familjen infor deras barns dod.

Stodhjul for samhorighet: Sjukskoterskan vill 1ara sig mer om dodsprocesser och de bésta
kommunikationsmetoderna fran mentorer. Laran om kommunikation i livets slutskede ar
en livslang resa.

Att vara narvarande med ett 6ppet hjarta: Satt att uppratthalla hopp och minimera
emotionell ndd: Atagande att stodja sjukskéterskor som tar hand om barn under palliativ
vard/vard i livets slutskede. Stod fran teammedlemmarna ar viktigt.

Kvalitet (enligt
SBU)

Medelhdg kvalité.

Tabell 7.
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Forfattare

Stayer, D., & Lockhart, J. S.

Ar 2016

Land USA

Titel Living with Dying in the Pediatric Intensive Care Unit: A Nursing Perspective.

Syfte Beskriva och tolka sjukskoterskors upplevelser av att ge palliativ vard till barn med
livshotande sjukdomar och deras familjer.

Metod Kvalitativ, hermeneutisk fenomenologisk studie. Intervjuerna skedde ansikte mot ansikte
for att belysa upplevelserna och bérjade med att 6ppna fragor stalldes. Intervjuerna
ljudinspelades och transkriberades ordagrant.

Urval Ett malmedvetet urval. Inklusionskriterier var att vara en registrerad sjukskdoterska, ha
arbetat pa en pediatrisk intensivvardsavdelning i minst 18 manader samt vara villig att
beskriva sina upplevelser och ge informerat samtycke. N = 12 pediatriska IVA-
sjukskoterskor.

Resultat Fem huvudteman framkom:

Resa till doden: det doende barnet; de flesta sjukskoterskorna uttryckte kanslor av sorg,
frustration, ilska och hjélpldshet, formedlade andra en mer positiv upplevelse.

Barnets dod; Sjukskdterskorna uttryckte hur dvervéldigande det var att se familjer se sina
barn do.

En livslang borda: beskrevs som svarigheter att acceptera verkligheten av barnets tillstand.
Det diskuterades av sjukskaterskorna som vardade barn som behdvde omfattande livslang
vard.

Utmaningar att ge vard: behall hoppet for familjen. Vill ej orsaka barnet mer onddig
smarta men fordldrarna ar inte redo att ge upp barnet. Svart nar lakarna talade runt barnets
halsotillstand for att det &r ett kansligt amne. Sjukskdterskorna tycker att barnets rost ska
horas mer. Fortsatta respektera foraldrarnas onskemal.

Behalla sig sjalv: Att diskutera sina kanslor med kollegor gav sjukskoterskorna en kansla
av syfte, avslut, mojlighet att dekomprimera och férmagan att skydda sig sjalva for att
fortsétta arbeta i enheten. Forsoka att inte ta med sig arbetet hem.

Overskrida granser: sjukskoterskornas erfarenheter av att utveckla relationer med
barnfamiljer och visa familjer att de respekterade sitt barn som person.

Kvalitet (enligt
SBU)

Medelhog kvalité.

Tabell 8.
Forfattare Montgomery, K. E., Sawin, K. J., & Hendricks-Ferguson, V.
Ar 2017
Land USA
Titel Communication During Palliative Care and End of Life: Perceptions of Experiences
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Pediatric Oncology Nurses.

Syfte

Beskriva det gemensamma for erfarna sjukskoterskors uppfattningar av kommunikation
under given palliativ vard/vard i livets slutskede, samt uppfattningar om hinder eller
faktorer vilka underlattar kommunikation.

Metod

Kvalitativ, empirisk fenomenologisk design med semistrukturerade intervjuer bestaende av
oppna fragor. Beskrivande statistik anvandes for att sammanfatta urvalets egenskaper.
Ljudinspelade fokusgruppsdata transkriberades ordagrant.

Urval

N = 27 barnonkologi-sjukskaterskor. Strategiskt urval da ett antal inklusionskriterier
anvandes. Inklusionskriterierna var (a) mer dn fem ars erfarenhet eller vara sjukskaterska
pa avancerad niva och som inte deltagit i den direkta utvéarderingen av andra sjukskoterskor
som arbetar i en pediatrisk onkologisk klinisk miljo, (b) engelsktalande och (c) vara villig
att dela sina upplevelser i grupp.

Resultat

Fem huvudteman hittades:

Utveckling av palliativ vard/vard i livets slut: tva teman identifierades: bevis pa
utvecklingen och fortsatta utmaningar. Bevis pa den positiva utvecklingen inkluderade
beskrivningar som fangade ett markbart skift fran reaktiv till proaktiv kommunikation och
vardplanering. Fortsatta utmaningar beskrevs som att sjukskoterskan upplevt respektldshet
da palliativa-teamet inte sokt sjukskoterskans bedomning av barnet. Det kunde leda till
forvirring for familjen da sjukskoterskan inte hade full koll pa vardplanen for barnet.

Fardighet i att veta: det beskrevs som sjukskoterskors formaga att bedéma och ingripa
baserat pa tidigare kunskapsmonster vilka ar typiska for barn och foraldrars upplevelser av
palliativ vard/vard i livets slutskede.

Okad vérdkansla: har beskrivs sjukskoterskors forméga att bygga intima stunder och
framja fysisk och emotionell koppling mellan barn och familjer under komplexa
omsténdigheter vid livets slut.

Erfaren sjukskoterska som engagerad advokat: sjukskoterskorna upplevde att deras ansvar
var att vara foresprakare for barnet och familjen under palliativ vard/vard i livets slut. De
kande att de maste forbereda familjen for Gvergangspunkter for barnets vard for att framja
foraldrarnas forstaelse for vad som kan intréffa under deras barns sjukdomsforlopp, nara
ddden och vid dodsdgonblicket.

Vardera individuellt svar pa sorg: stod var viktigt for sjukskoterskorna efter ett barns dod.
De erfarna sjukskoterskorna papekade luckor i stodet. Supportinsatser baserade pa en mall
som passar alla kan vara till hjalp for nybdrjare, men kanske inte lampliga for erfarna
sjukskoterskor. Erfarna sjukskoterskor fran alla platser insag att stodinsatser maste vara
omfattande, konsekvent erbjudna och individualiserade.

Kvalitet (enligt
SBU)

HOg kvalité.

Tabell 9.
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Forfattare

Chew, Y., Ang, S., & Shorey, S.

Ar 2021

Land Singapore

Titel Experiences of new nurses dealing with death in a pediatric setting: A descriptive
qualitative study

Syfte Att beskriva och utforska upplevelser, utmaningar och hanteringsstrategier av nya
sjukskaterskor gallande pediatriska patienters dod pa ett sjukhus i Singapore

Metod En deskriptiv kvalitativ studie med semistrukturerade intervjuer. Intervjuerna skedde
ansikte mot ansikte och varade i 25-50 minuter. Intervjuerna ljudinspelades och
transkriberades ordagrant.

Urval Andamalsenligt urval med inklusionskriterierna 21 ar eller aldre, arbetade pé en pediatrisk
avdelning, arbetat pa en pediatrisk avdelning i mindre &n tre ar, vardat ett déende barn och
kunde lasa, tala och forsta engelska. Exklusionskriterium i den héar studien var om
skoterskan hade mer an tre ars yrkesverksam erfarenhet som sjukskaterska. N = 12
barnsjukskoterskor.

Resultat Fyra huvudteman kunde hittas Spektrum av kénslor, ‘’Skylla pa spelet’’, Ta sig igenom

sorgen och Nya sjukskoterskors dnskelista.

| temat spektrum av kanslor talade deltagarna om alla de kénslor som uppkom i arbetet
med ett doende barn. De kanslor som kom upp flest ganger var sorg, skuld och radsla. Det
uppkom att vissa hade svart att kontrollera kanslorna. Vissa kunde uppna ett panikstadium
med angest 6ver den nya situationen. Nagra av deltagarna tog upp deras férmaga att trots
alla kanslor kunna bibehalla professionalism. Att inte bli for investerade i patienterna.

Skylla pa spelet praglades av att sjukskoterskorna skyllde pa sig sjalva om ett barn dog
under deras pass och att de hade misslyckats. Under deras utbildning hade palliativ vard
och ddd endast varit vagt namnt.

| temat ta sig igenom sorgen namndes det att nar nagot svart och kanslomassigt hande
kande de att de kunde tala med sina kollegor om det och fa stod. Att ta sig igenom ett
dodsfall larde dem att uppskatta livet.

Sista temat nya sjukskdterskors dnskelista tar upp bla. vissa kompetenser som de hade velat
ha i arbetet med barn. De kande att de inte hade férmagan att tala med sérjande familjer.
Sjukskoterskorna dnskade sig en plattform dar de kunde reflektera med andra om deras
upplevelser samt dela sina egna.

Kvalitet (enligt
SBU)

Hog kvalité.

Tabell 10.

Forfattare

Lindsay, G., Cross, N., & lves-Baine, L.
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Ar 2012

Land Kanada

Titel Narratives of neonatal intensive care unit nurses: Experience with end-of-life care.

Syfte Utforska upplevelserna hos neonatal I\VA-sjukskoterskor av att varda spadbarn och deras
familjer i livets slutskede.

Metod Kvalitativ intervjustudie. Tva smagrupps-intervjuer, vilka varade i 60-90 minuter,
uppféljdes av individuella telefonsamtal pa ungefar 30 minuter efter tre manader.
Intervjuerna ljudinspelades och transkriberades.

Urval Bekvamligt urval. N = 17 neonatal IV A-sjukskdéterskor.

Resultat Tre teman hittades:

Uppmaning till narvaro: lyssna, vara uppméarksam och en férmedlare for spadbarnet.

Att veta/okunnig: sjukskdterskorna beskrev det som en oklarhet i att veta och inte veta vad
som ska ségas och goras infor vard i livets slut. Tack vare sjukskoterskans tekniska
kunskaper, den tysta uppskattningen av barnets lidande och nérheten till barnet, kunde
sjukskaterskan satta miljon for varden av barnet och foraldrarna. Sjukskaéterskan var
samtidigt medveten om att de tekniska ingreppen ibland var en orsak till barnets lidande.
Sjukskaterskor uppgav sig inte veta vad de ska séga till foraldrarna. "Det & som om jag
trampar pa glas." Sjukskoterskor kande sin vag med varje familj genom att lara kanna
barnets historia och foraldrarnas normer, preferenser, drommar och praxis.

Insikt och valpoang: under uppfoljande telefonsamtal till varje sjukskoterska fick dem
reflektera 6ver betydelsen av gruppdialogerna som genomfordes. Sjukskdterskorna
poangterade okad medvetenhet och reflexivitet i sin vard och relationer med kollegor. Att
kunna dela sin erfarenhet gjorde att sjukskaoterskan i fraga kunde tanka pa saker fran olika
perspektiv.

Kvalitet (enligt
SBU)

Lag kvalité.
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