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Bakgrund: 1 Sverige drabbas hundratals barn arligen av livshotande tillstdnd som leder till
behov av palliativ omvérdnad. I sjukskdterskans roll ingér det att varda barnet fysiskt,
psykiskt, existentiellt och socialt samt stodja familjen under hela vardforloppet. Barn som
befinner sig i livets slutskede vicker flertalet tankar och kénslor hos sjukskdterskan som
bevittnar ett barns dod. Syfte: Syftet med denna litteraturstudie &r att beskriva sjukskoterskans
upplevelse av att viarda barn i dldrarna 0-18 ar som é&r i behov av palliativ omvéardnad. Metod:
En litteraturbaserad studie med tio vetenskapliga originalartiklar av kvalitativ ansats som
aterfanns i databaserna PubMed, Cinahl och PsycINFO. Samtliga artiklar granskades med
noggrannhet for att sedan utforma ett utarbetat resultat. Resultat: 1 resultatet identifierades
fyra huvudteman f6ljt av tre subteman. Foljande teman dr: Emotionell berg- och dalbana,
utmaningar och barridrer (Emotionella utmaningar, fysiska utmaningar, utmaningar i
kommunikation), bristande kompetens och hantering av kéinslor. Slutsats: En gynnsam
palliativ omvérdnad till barn kraver att sjukskoterskor far rétt utbildning och mojlighet att
bearbeta de kédnslor och utmaningar som arbetet medfor.
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Inledning

Livscykeln har en bdrjan och ett slut, men for en del kommer slutet tidigare &n forvéntat.

Ar 2021 dog runt 500 barn i &ldrarna O till 18 &r i Sverige relaterat till sjukdomar och
olycksfall (SCB, 2021). Enligt virldshilsoorganisationen ska palliativ vérd erbjudas till alla
barn som lider av livshotande tillstdnd. Palliativ vard f6r barn definieras som fullstdndig
omvéardnad av barnets kropp, sjdl samt stdd till familjen. Sjukskoterskan arbetar aktivt for att
lindra barnets smarta och lidande utifran ett helhetsperspektiv. Méalsittningen ar att utforma
en effektiv vard oberoende av om barnet vardas i hemmet eller pa en vardinstitution (WHO,
2020).

Morgan (2009) belyser komplexiteten vid vard av svart sjuka barn som ar férenat med stora
utmaningar for sjukvardspersonalen. Inte séllan ger barnet och familjens lidande upphov till
kanslor av angest, hjédlploshet, ilska och sorg hos dem som bedriver den palliativa vérden.

Visionen om att barn har hela livet framf6r sig och ska véxa upp och uppna vuxen alder gor
det svarare att acceptera nér barn drabbas av obotliga tillstind som innebér déd inom en snar
framtid. Foreliggande studie syftar dirmed till att belysa sjukskoterskans upplevelse av att
varda barn som befinner sig i livets slutskede.

Bakgrund

Palliativ omvardnad

Socialstyrelsen skildrar den palliativa varden som ett forhéllningssatt, vilket kan bedrivas pa
allmén eller specialiserad nivd. Malsattningen med palliativt inriktad vard ar att lindra lidande
och framja vilbefinnande hos ménniskor som lider av progredierande och obotliga sjukdomar,
samt bistd med organiserat stod till ndrstaende. Utifran ett multiprofessionellt arbete som
préglas av ett helhetsperspektiv ska den palliativa varden beméta patientens fysiska, psykiska,
sociala och existentiella behov (Socialstyrelsen, 2018). Palliativ omvardnad ar en av manga
discipliner och utgor sjukskoterskans framsta omrade inom den palliativa varden.
Sjukskdterskan har en betydelsefull roll for att den aterstdende delen av patientens liv inte ska
préiglas av lidande, dd omvardnadens kdrna &r att bidra till att skapa en god vardag utifran
patientens forutsittningar och onskemal (Alvariza m.fl., 2019).

De insatser och atgérder som patienten bistads med ska utformas baserat pa vad som bést
gynnar patienten matt i livskvalitet, relaterat till att det primédra fokuset inte dr att bistd med
livsforlangande vard (Socialstyrelsen, 2018). Med syfte att uppnéd optimal symtomlindring ska
sjukskdterskan kontinuerligt genomfora bedomningar av patientens fysiologiska och
psykologiska funktioner. Smairta, rosslande andning, dngest, konfusion, andndd och
illaméende &r karakteristiska symtom som upptriader den allra sista tiden av den palliativa
fasen. Andra symtom som kan tillkomma &r fatigue, obstipation och nedsatt aptit etcetera. Vid
vidtagande av symtomlindrande behandlingar och atgérder ska dessa utvirderas regelbundet
med hjélp av diverse mitinstrument samt samtal. Sjukdom tar sig i uttryck pa olika sétt och
beroende pé vilket stadie i sjukdomsforloppet som personen befinner sig, kan formagan att
framfora upplevelser, 0nskemal och aktivt deltagande 1 varden hdmmas. Samtal &r avgérande
for att patienter och nirstdende ska kunna dela med sig av besvir, kdnslor, tankar och



farhagor. Vid situationer dir den sjukes formaga att kommunicera dr nedsatt, blir samtalen
med nérstdende extra viardefulla (Alvariza m.fl., 2019).

Alvariza m.fl. (2019) lyfter vidare fram de 6 S:n, vilket &r en modell som é&r fordelaktig vid
skapandet av palliativ omvardnad med utgédngspunkt i det personcentrerade forhallningssattet.
De 6 S:n genomsyras av ett helhetsperspektiv och bidrar till att patientens autonomi och
delaktighet i varden stérks. Sjilvbilden utgér modellens kédrna och de resterande begreppen
som &r: sjdlvbestimmande, sociala relationer, symtomlindring, sammanhang och strategier, &r
relaterade till och paverkar sjilvbilden.

Saker vard
Den palliativa omvérdnaden ska genomsyras av ett arbetssétt som garanterar siker vard.

Séker vird utgor en av sjukskoterskans grundldggande kdrnkompetenser och syftar till att
forbattra vardkvaliteten och minimera uppkomsten av vardskador (Svensk
sjukskoterskeforening, 2016). Enligt Patientsdkerhetslagen (SFS 2010:659) definieras
vardskador som lidande, dodsfall, sjukdom eller skador av kroppslig eller psykisk karaktar,
som med ritt dtgarder inte hade behovt uppsta i samband med patientens besdk inom hélso-
och sjukvarden (SFS 2010:659). Sjukskoterskan har ett ansvar att aktivt bedriva ett preventivt
arbete, identifiera risker och uppmérksamma sédant som hotar en sdker vard (Svensk
sjukskoterskeforening, 2017). Det ska inte forglommas att vardens alla professioner ansvarar
for att driva sdkerhetsarbetet framéat. Samarbetet med patienter och nirstdende ar ocksé en
forutséttning for att etablera siker vard (Svensk sjukskoterskeforening, 2016).

Palliativ omvardnad av barn

Palliativ omvardnad till barn avser att skapa en behaglig och trygg tillvaro for barnet och dess
familj den sista tiden (Hallstrom, 2015). Enligt barnkonventionens definition &r varje
minniska under 18 &r ett barn (SFS 2018:1197). Det dr inte ovanligt att barn har manga tankar
och funderingar kring déden, for att bemdta dessa pa ett bra sitt krévs det att de ges utrymme
att samtala om frigorna som uppstér hos dem. Aldern avgdr hur innebdrden av doden forstés,
dirav maste kommunikationen anpassas till barnets niva (Hagelin & Edwinson-Ménsson,
2008).

Det ar viktigt att barnet erhaller optimal symtombehandling och det innebir att behandling
som fororsakar ytterligare lidande ska uteslutas. Likt som for vuxna som befinner sig i den
palliativa fasen dr andndd, smérta, &ngest och illaméaende exempel pa vanliga symtom hos
barn 1 livets slut (Hagelin & Edwinson-Ménsson, 2008). Kontinuerlig utvirdering och
beddmning av barnets tillstand ar en forutséttning for att skraddarsy omvardnadsatgédrderna
efter de individuella behoven. En dtgédrd som exempelvis kan tillimpas nér barnet inte ldngre
formar att dta eller dricka, &r att ge dem sma isbitar eller teskedar med vatten for att reducera
kénslan av torst och torrhet i munnen (Hallstrom, 2015).

Den éterstaende tiden kan antingen spenderas i hemmet, pé sjukhus eller pa hospice
(Hallstrom, 2015). Vart den palliativa omvéardnaden bedrivs ér familjens beslut. Vid vard i
hemmet ska kompetent hjilp alltid finnas lattillgdngligt och kontakt med lékare, sjukskdterska



och annan virdefull personal ska upprétthéllas per telefon. Bedrivs den palliativa
omvardnaden istéllet pa sjukhus, ska familjens 6nskemal ligga till grund for utformningen av
véarden. Det innebdr bland annat att sjukvardspersonalen ska ta hénsyn till vad familjen vill
skota pa egen hand respektive vad de kan ténka sig behova stottning med (Hagelin &
Edwinson-Ménsson, 2008).

Barnets perspektiv och barnperspektiv

Ar 2020 tridde lagen om Forenta nationernas konvention om barns rittigheter i Sverige kraft
(SFS 2018:1197). Barnkonventionen, vilket r en annan benidmning pa lagen, reglerar barns
rittigheter i samhéllet och statens ansvar att forverkliga dem. Totalt bestir konventionen av
54 artiklar, vilket bland annat diskuterar barns lika védrde och varje barns rétt att gora sig hord
och fritt uttrycka sin mening. Artikel nummer 24 beskriver barns rétt till basta mojliga hélsa
och tillgéng till hdlso- och sjukvard och rehabilitering (Barnombudsmannen, 2021).

Implementering av barnréttsperspektivet i praktiken innebér att vardverksamheter och de
enskilda medarbetarna utgar fran konventionens barnsyn (Véstra Gotalandsregionen, 2019).
Enligt barnréttsperspektivet ska barnets bésta beaktas och dess rittigheter respekteras. Det ar
barnets behov som ska styra utformningen av varden och ett helhetsperspektiv ska ligga till
grund for detta (S6derback, 2014). Barn har rétten att fa mojligheten till att vara delaktig 1 sin
vard utifran dennes forutsittningar. Behovet av att tillhandahalla information avseende
sjukdom och behandling ar stor, da det bidrar till att barnet lar kénna sin sjukdom och
handskas med den. I samband med sjukdomens debut dr det minga nya intryck for barnet och
vardagen fordndras fran hur den tidigare har sett ut. Barn som drabbas av ett langvarigt
sjukdomstillstand riskerar att kéinna sig annorlunda, vilket kan ge upphov till en kénsla av
bristande samhdrighet med sin omgivning. Mgjligheten att 4gna sig at sddant som barnet
tidigare har gjort och som andra barn gor blir mer begrinsad relaterat till bland annat
sjukhusbesdk och behandlingar som leder till avbrott i det dagliga livet (Bjork m.fl., 2017).

Soderbiack (2014) redogor for begreppet barnperspektiv, vilket utgar fran vuxnas tolkning om
hur barn agerar i olika sammanhang, samt hur de uppfattar och forstar sin omgivning. Genom
att applicera det 1 omvérdnaden bidrar det till att vuxna kan mota barnet utifrdn dennes niva.
En 6kad kompetens och medvetenhet hos vardpersonal avseende innebdrden av ett
barnperspektiv dr en forutsittning for att starka barnets stéllning 1 varden. Det dr dven
vésentligt att ta hansyn till barnets subjektiva upplevelse av den egna situationen. Bjork m.fl.
(2017) beskriver att en 6kad kompetens om den egna situationen reducerar barnets riadsla och
okar dennes kénsla av trygghet tillsammans med gott stod fran foréldrar och
sjukvérdspersonal. I vilken utstrackning barnet tyr sig till fordldrarna och vill ha dem néra
paverkas dock av aldern.

Familjecentrerad omvardnad

Enligt Benzein m.fl. (2019) ska familjen betraktas som en helhet, dér varje familjemedlem
utgor delarna. Alla delar har ett inflytande pa varandra vilket kan exemplifieras med att
sjukdom 1 familjen inte enbart drabbar den sjuke, utan d&ven berér dem runt omkring den
enskilde.



Den familjecentrerade omvardnaden bygger pd att frimja nérstdendes delaktighet och
inkludera hela familjen i1 varden utifran deras behov och d6nskemal. Barnpatienter och dennes
familj ska kénna sig respekterade och lyssnade pé av sjukvéardspersonalen oavsett kultur eller
socioekonomisk bakgrund. En forutséttning for att driva den familjecentrerade omvardnaden
ar att sjukvérdspersonalen upprétthaller en god kommunikation och delar nédvéndig
information avseende varden till patienten och de nérstaende. Byte av information kan
forbéttras genom att rond mellan ldkare och sjukskdterskor utfors i ndrvaro av patienten och
familjen, vilket resulterar i en form av uppmuntran till att familjen engagerar sig vid
nddvéndig beslutsfattning. Familjens engagemang i varden dimpar oron hos barnet och
familjen. Tidigare studier visar dven att fordldrar med kunskap kring barnets diagnos
underlattar utférandet av planerade atgédrder samtidigt som sjukskdterskans oro minskar
(Deepika m.fl., 2020).

Den palliativa omvérdnaden omfattar dven fordldrar och syskons behov (Hagelin &
Edwinson-Mansson, 2008). Benzein m.fl. (2017) lyfter vidare fram att nér ett barn befinner
sig 1 livets slutskede 14ggs det ner mycket tid, uppmérksamhet och energi fran de vuxnas sida
pa det sjuka barnet, vilket 1 sin tur 6kar risken att syskon i familjen upplever en kénsla av
Odslighet. Syskonens sorg startar sé tidigt som nir diagnosen stills. Det dverflodar tankar om
doden, framtiden, aterfall samtidigt som den normala relationen till sitt syskon forédndras. Det
ar svart att begripa nér ett syskon gar bort. Sorgen upplevs som ett liv i dimman, tiden stannar
for en medan resterande ménniskor lever ett normalt liv. Sjukskdterskan och fordldrarna
spelar en stor roll i syskonens sorg. Det &r viktigt att 14ta dem prata om sitt doda syskon,
uppmaérksamma deras kdnslor och ge dem tid och utrymme for att bearbeta sin sorg (Benzein
m.fl., 2017). Det sjuka barnets bortgdng innebér inte att kontakten mellan sjukvarden och
familjen plotsligt ska avslutas. I den omfattning som familjen 6nskar ska sjukvarden bista
med emotionellt och praktiskt stod. En del familjer uppskattar att sjukvérdspersonal som
deltagit i vardprocessen kommer till begravningsceremonin, vilket ocksé kan vara viktigt for
véardpersonalens bearbetning (Hagelin & Edwinson-Mansson, 2008).

Problemformulering

I sjukskdterskans roll ingar det att bevittna bade positiva hidndelser och hidndelser av mer
tragisk karaktir. Tanken pa att ett barn drabbas av ett obotligt tillstind som resulterar i
palliativ omvardnad kdnns for ménga som ett onaturligt slut av livscykeln. Barn som drabbas
av livshotande sjukdom kréver ett enormt stdd frén sjukvarden, inte minst av sjukskdterskan.
Sjukskoterskan ska bidra med stdd till barnet och familjen, samt verka for att frimja barnets
livskvalitet och lindra lidande den aterstaende delen av livet. Fragor som kan stéllas dr hur
sjukskoterskan behéller professionaliteten och inte later den personliga upplevelsen ta ver?
Hur gér de tillvaga for att separera arbetet fran privatlivet och vad ér det som haller kvar dem
vid arbetet trots den emotionella péafrestningen som medfoljer vid mote av svart sjuka barn?

I dagsldget upplever ménga sjukskdterskor att det kan vara svart att ge omvérdnad till barn,
inte minst nér kurativ behandling inte &r mojlig. Sjukskdterskors upplevelser av att bedriva
den typen av omvardnad &r betydelsefullt att undersoka, for att sékerstélla en séker vard och
att sjukskdterskor erhaller adekvata redskap for att skapa bédsta mdjliga omvérdnad for barnen.
Om sjukskoterskor inte kdnner sig trygga i sin yrkesroll och saknar medel for att hantera dem
utmaningar som uppstar, riskerar kvaliteten p4 omvardnaden att forsummas. Det bor ddrmed



skapas kunskap om vilka dessa utmaningar ar och vilka hanteringsstrategier som kan
tillimpas, med syfte att framja god palliativ omvardnad till barn och deras familj.

Syfte

Syftet med denna litteraturstudie &r att beskriva sjukskoterskans upplevelse av att varda barn i
aldrarna 0—18 &r som &r i behov av palliativ omvérdnad.

Metod
Studiedesign

En kvalitativ metod avser att generera kunskap om ménniskors erfarenheter av ett upplevt
fenomen (Henricson & Billhult, 2017). Foreliggande arbete ér en litteraturbaserad studie med
utgangspunkt 1 kvalitativ forskning. Motivet var att finna forskning vilken berérde det valda
problemomrédet och svarade mot studiens syfte. Baserat pa att studien &mnar att bidra till en
Okad forstaelse for sjukskoterskors upplevelser avseende att bedriva palliativ omvardnad till
barn i &ldrarna 0—18 ér, lampade sig forskningsstudier av kvalitativ karaktar bist.

Datainsamling

Den genomf6rda litteratursokningen mynnade ut i tio vetenskapliga originalartiklar, samtliga
artiklar aterfanns genom specialiserade sdkningar i databaserna Cinahl, PubMed och
PsycINFO. Med syfte att underlétta litteratursokningen och urvalet av artiklar anvéindes
PICO, vilket ar en strukturerad metod for att konkretisera problemformuleringen. PICO é&r en
akronym for begreppen population, intervention, comparison och outcome (Friberg, 2017). 1
den hir studien tillimpades inte comparison till f61jd av att syftet inte préglades av att jimfora
olika fenomen (se tabell I).

Tabell I.

Oversikt av PICO- modellen
P Sjukskoterskor

1 Palliativ omvéardnad till barn

Ej relevant

Sjukskoterskans upplevelse

For att finna relevanta artiklar i1 databaserna som var aktuella for det valda fenomenet och
syftet, anvandes sokord, boolesk soklogik och begriansningsfunktioner. Genom att anvdnda
PICO och ringa in problemformuleringen, kunde de mest visentliga s6korden identifieras.
Med avsikt att 6ka de genomforda sdkningarnas traffsékerhet anviandes Cinahl Headings och



Swedish MESH (Medical Subject Headings), vilka dr system av @mnesord som underléttar
urvalet av sokord. Cinahl Headings aterfinns i Cinahl medan Swedish MESH ar framtaget av
Karolinska Institutet och riktar sig mot sokningar i PubMed (Karlsson, 2017).

De genomforda sokningarna utgjordes av kombinationer av flertalet sokord relaterat till att
sOktréffarna initialt inte bidrog till att dataméttnad uppnaddes. De nyckelord som anvindes
var foljande: palliative care, pediatric, experience och registered nurse. I samtliga databaser
inkluderades synonymer och begrepp som var relaterade till nyckelorden och studiens syfte
(Se bilaga I). Friberg (2017) beskriver att de booleska operatorerna AND, OR och NOT
appliceras 1 sokningen for att kombinera de valda sokorden. Vid sdkning av artiklar till
foreliggande studie anvindes AND for att binda samman soktermer medan OR anvindes for
att koppla ihop alla synonymer, NOT tillimpades ej. Olika kombinationer av sokorden
provades for att uppna soktraffar som var adekvata. Den inledande litteratursdkningen i
samtliga databaser resulterade 1 bristfalliga soktréffar, varpa synonymer adderades till
sokningarna for att finna fler artiklar som ringade in problemomrédet och syftet.
Tillvigagangssittet vid litteratururvalet i den hér studien inspirerades av Ostlundhs (2017)
strategi for att f& en uppfattning om vilken litteratur som var aktuell och intressant att granska
vidare. For att finna artiklar granskades initialt titlarna, om de upplevdes vara relevanta for
syftet granskades dven abstract. Efter att ha l4st sammanfattningarna resulterade det i ett
bortfall av irrelevanta artiklar. De artiklar vars sammanfattningar svarade mot studiens syfte
valdes att granskas vidare for att eventuellt inga i resultatavsnittet, forutsatt att kvaliteten var
god (se bilaga I).

Urval

De inklusionskriterier som var vigledande for sokningarna var att artiklarna skulle vara peer-
reviewed, skrivna pd engelska, inkludera barn 1 dldrarna 0-18 ar och att de skulle vara
publicerade mellan ar 2010 och 2022. Det resulterade 1 att originalartiklar skrivna pd andra
sprak an engelska exkluderades (se tabell II).

Tabell Il

Oversikt av inklusions- och exklusionskriterier
Inklusionskriterier ExKklusionskriterier
-Peer-reviewed —Originalartiklar
-Engelska pa ovriga sprak dn engelska
-Publicerings ar:2010-2022
-0-18 ar

Det utfordes tva sdkningar 1 databasen Cinahl. Under forsta sokningen anvédndes
avgransningarna peer-reviewed, engelska artiklar och publiceringsar mellan 2010-2022. Vid
andra soktillfallet tillaimpades endast peer-reviewed. I PubMed utfordes ytterligare tre
separata sokningar. Vid forsta soktillfillet tillimpades f6ljande begridnsnings funktioner:



engelskspréikiga artiklar, publiceringsar mellan 2010-2022 och aldrarna 0-18 ar. Vid andra
soktillfallet anvéndes endast artiklarnas publiceringsar som en avgriansning och vid tredje
soktillfillet anvdndes sprakavgransning for att endast fa fram engelska artiklar samt artiklar
publicerade mellan 2010-2022. I databasen PsycINFO genomfordes en sokning med
avgransningarna peer reviewed, publiceringsir mellan 2010-2022 samt artiklar skrivna pa
engelska.

Valet av databaser styrdes av syftet och efterstridvan att finna artiklar som berdrde
huvudomradet omvérdnad. Cinahl (Cumulative Index to Nursing and Allied Health
Literature) innehéller material inom omvéardnadsomradet, samt fysioterapi och arbetsterapi.

I PubMed aterfinns material inom det biomedicinska omradet dir omvardnad utgor en del och
PsycINFO (Psychological Abstracts) innefattar material inom psykologi och
beteendevetenskap (Karlsson, 2017).

Kvalitetsgranskning

Det ér essentiellt att granska artiklarna som planeras ingd i ett arbete med syfte att fa en
overblick av innehdllets kvalitet och erhalla information som é&r betydelsefull. Kvaliteten
avgors bland annat av hur det redovisas att artikelns resultat framkommit och vilka teoretiska
utgangspunkter som arbetet bygger péd (Friberg, 2017). Motivet till val av granskningsmall
baserades pa studiens kvalitativa inriktning, ddrav anvindes en granskningsmall framtagen av
SBU vid namn Bedémning av studier med kvalitativ metodik (SBU, 2020). Efter granskning
av de artiklar som ansdgs vara relevanta, kunde det konstateras att de var av hog respektive
medelhog kvalitet och inkluderades ddrmed 1 studien. Bedomningen av artiklarnas kvalitet
gjordes baserat pa ett 6verviagande av hur vél artiklarna svarade mot frdgorna i
granskningsmallen. Frdgorna kunde antingen besvaras med ett ja, nej eller oklart.

Dataanalys

Friberg redogor for de olika stegen vid analys av kvalitativa studier, som syftar till att skapa
en ny helhet utifran de valda artiklarnas resultat (Friberg, 2017). For att underlétta analys av
data kopierades artiklarna ut och understrykningspennor anvindes for att markera fynd som
var relevant for syftet. Initialt lastes de tio artiklarna individuellt {for att skapa en fordjupad
uppfattning av resultatens innehdll. Sekundirt analyserades datan gemensamt for att
identifiera teman och subteman som skulle utgora resultatet. Valet av teman styrdes av dem
upplevelser som sjukskoterskorna frekvent framférde och som var bérande i artiklarnas
resultatavsnitt. Totalt formades fyra huvudteman samt tre subteman i temat om utmaningar
och barridrer (se figur I). Artiklarna ldstes dterigen individuellt for att identifiera likheter och
skillnader som skulle inga i de fyra huvudtemana. Nista steg i processen utgjordes av att
gemensamt sammanfatta och sammanstélla fynden samt relatera dem till varandra, med syfte
att skapa en ny helhet.

Etiska Overvaganden

Enligt lagen om etikprévning av forskning som avser manniskor (SFS 2003:460) far endast
studier utforas ifall de fatt ett godkdnnande efter en etikprovning. Studiens forskare ska ta
hansyn till ménskliga rittigheter, da en studie endast kan genomftras om den genomsyras av
ett respekterande forhallningssitt gentemot ménniskans virde. Samtliga vetenskapliga artiklar



som ingédr i foreliggande studie, fick ett etiskt godkénnande fran de berdrda institutionerna.
Deltagandet 1 studierna var frivilligt med en mdjlighet att avbryta sin medverkan nidr som
helst. Samtycke fran alla deltagare himtades bade verbalt och skriftligt. Vid forberedelse infor
intervjuerna presenterades studiens syfte for samtliga deltagare med garanti om att deras
uppgifter erhalls konfidentiellt. Deltagarnas réttigheter garanterades frén studiens start till
avslut. I en vetenskaplig artikel framgick det tydligt att forskarna inte hade nagon tidigare
relation till deltagarna. Medan 6vriga vetenskapliga artiklar inte angett ndgon information
som upplyser relationen mellan forskare och studiens deltagare. Deltagarnas
identitetsuppgifter eliminerades innan intervjuerna och ett falskt namn anvéndes for att
sdkerstélla deras anonymitet.

Resultat

Fyra huvudteman kunde identifieras foljt av tre subteman, vilket presenteras i figur 1.
Artiklarna harstammar frdn Sydkorea, Malaysia, Kanada, Irland, Skottland, USA, Thailand,
Sverige och Australien.
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Figur I. Oversikt av huvudteman och subteman.

Emotionell berg- och dalbana

Att ge palliativ omvardnad till barn ger upphov till ménga blandade kanslor (Stayer &
Lockhart, 2016). Sjukskdterskor skildrar att empati, sorg och kénslan av ordttvisa ér
karakteristiskt vid vard av svart sjuka barn. Tanken pa att barn dor &r inte naturlig och
lidandet som uppstér dartill &r svér att hantera for sjukskoterskorna (Curcio, 2017). Ett barn
befinner sig i borjan av sitt liv och att behdva moéta ett barn som befinner sig i livets slut
upplevs dvervildigande (Chong & Abdullah, 2017). Alla fall som innefattar att varda ett
doende barn &r unikt och inget sjukskoterskan vénjer sig vid. Sjukskoterskor menar att det dr



lattare att acceptera nir en vuxen person eller ett barn som varit svért sjuk sedan fodseln gér
bort (Furingsten m.fl., 2015).

Det finns dock sjukskdterskor som upplever franvaro av empati i samband med vard i livets
slutskede, vilket de menar paverkar deras formaga att bedriva god palliativ omvardnad. En
sjukskoterska berittar att hon med tiden blivit mer avtrubbad i jamforelse med nér hon var ny
inom yrket, di hon kunde bli vildigt kéinsloméssigt berérd i samband med ett barns dod (Kim
m.fl., 2019).

Sjukskoterskor beskriver att palliativ omvardnad till barn pa manga vis préglas av sorg,
frustration, ilska och hjilploshet, men det utesluter inte de positiva upplevelserna som arbetet
medfor (Stayer & Lockhart, 2016). De starka relationerna som etableras med familjer ar
hjartevirmande och sjukskoterskor lyfter fram en positiv kédnsla av att kunna bidra till att
lindra familjens lidande (Devitt & O Hara, 2021), vilket &ven Muskat m.fl. (2020) ger uttryck
for néar det kommer till att frdmja barnets vilbefinnande. Sjukskoterskor upplever en
tillfredsstdllande kénsla med vetskapen att de har gjort sitt yttersta for att hjidlpa barnet utifran
ett helhetsperspektiv (Muskat m.fl., 2020). Den tacksamhet som familjer uttrycker bidrar till
att sjukskoterskor uppskattar sitt arbete och ger upphov till kénslan av meningsfullhet, vilket
gor arbetet vardefullt &ven om det kan vara utmattande (Chong & Abdullah, 2017). Barnen
framstills som en inspirationskélla for sjukskoterskorna, dé de trots svar sjukdom tenderar att
visa pé en styrka och uthéllighet som motbevisar det som i vissa fall anses vara omojligt
(Curcio, 2017). Det starker sjukskoterskans motivation till att fortsdtta arbeta nér de ser att
deras patienter tar sig an vardagen tillsammans med sina familjer (Chong & Abdullah, 2017).

Utmaningar och barriarer

Emotionella utmaningar

Sjukskoterskor beskriver en kénsla av ambivalens som uppstar nir de egna forestdllningarna
kolliderar med varandra eller med andras. Det kan exemplifieras med att behdva respektera
forédldrars onskemal, trots att de inte matchar den subjektiva upplevelsen eller den egna
intuitionen av vad som bist gynnar barnet (Curcio, 2017). Att behdva utfora ordinationer fran
lakare som ej dr forenat med vad sjukskoterskorna anser vara gynnsamt for patienten och
familjen, beskrivs som emotionellt smirtsamt (Furingsten m.fl., 2015). Kim m.fl. (2019)
lyfter vidare fram de skilda meningar som kan uppsta avseende inriktningen av barnets vard,
exempelvis genom att lékare eller fordldrar 1 vissa skeden vill fortsdtta med aggressiv
behandling, medan sjukskoterskorna snarare upplever att implementering av palliativ
omvéardnad dr lampligare (Kim m.fl., 2019). Foréldrars allt for hoga forviantningar och
orealistiska syn kring barnets prognos bidrar till oroskdnslor hos sjukskoterskan, da det
resulterar i att fordldrar fattar beslut som inte gynnar barnet (Chong & Abdullah, 2017).

I samband med att ett barn vardas palliativt skapas starka band och sjukskoterskor menar att
det ar svért att inte etablera starka relationer till barnen och deras familjer under vardtiden.
Trots att det under sjukskoterskeutbildningen trycks pa att sjukskoterskor inte ska fésta sig allt
for mycket vid det doende barnet (Curcio, 2017). Det finns dock en medvetenhet om att
sjukskdterskor 1 vissa fall Gverstiger en grans nir de etablerar vinskapliga relationer till barn
och deras familjer (Stayer & Lockhart, 2016). En forutséttning for att planera och skriddarsy



den palliativa omvardnaden utifrdn dem individuella behoven kriver en god vardrelation,
vilket dr en utmaning nér introduktion till familjen sker sent i vardférloppet (Reid, 2013).

Fysiska utmaningar

Enligt sjukskoterskor resulterar en stokig sjukhusmiljo bestdende av oljud fran apparater och
mycket rorelse i korridorerna i att barnets mojlighet till ett fridfullt avslut paverkas (Poompan
m.fl., 2020). Sjukskdterskor belyser att den fysiska miljon pa den neonatala
intensivvardsavdelningen &r bristfillig nar det kommer till att frimja familjers integritet och
privatliv (Kim m.fl., 2019). En miljo som brister i att respektera familjens integritet och som
aventyrar sjukskoterskors mojlighet att arbeta sikert, pdverkar omvardnadens kvalitet.
Sjukskoterskor pd en akutvardsavdelning uppger att patientrummen endast separeras av
draperier som avskiljer den ena familjen fran den andra. De enkelrum som finns &r sma till
ytan och fyllda med foremal, exempelvis droppstéllningar, vilket leder till en risk for
sjukskoterskor att gora sig illa (Devitt & O'Hara, 2021).

Utmaningar i kommunikationen

Att ge information till familjen utan att inge falska forhoppningar upplevs som en utmaning
(Furingsten m.fl., 2015). Sjukskoterskor lyfter fram att de vill vara &rliga och ge realistisk
information till fordldrar utan att ta hoppet ifrdn dem, men att inte alltid kunna bista med hela
sanningen ger upphov till kénsla av skuld hos dem (Stayer & Lockhart, 2016).

Vikten av rétt kommunikationsmetodik vid samtal med fordldrar lyfts fram, exempelvis kan
svéra besked till fordldrar behdva framforas med forsiktighet 1 mén om att skydda deras
kénslor (Chong & Abdullah, 2017). Det beskrivs ddremot en irritation hos sjukskoterskor nér
lakare inte konfronterar den verkliga sanningen 1 samtal med forildrar rérande barnets
hélsotillstdnd, utan istéllet pratar runt den negativa utvecklingen av barnets prognos (Stayer &
Lockhart, 2016).

I vissa fall ar det svart att identifiera och forsta barnets behov till fullo, da fordldrar férhindrar
patientens delaktighet i den egna varden genom att begrdnsa kommunikationen mellan
sjukskoterskan och barnet. Sjukskoterskor finner det som en utmaning nér fordldrar sjalvmant
véljer att inte beritta allt for barnet om dennes diagnos och framtida hélsa, da sjukskoterskans
forutsittningar att engagera barnet i sin egen vard blir lidande (Chong & Abdullah, 2017).

Bristande kompetens och utbildningsniva

Brist pd adekvat kompetens och erfarenhet av att bedriva palliativ omvardnad till barn
beskrivs som ett hinder. Sjukskdterskor upplever att det ger upphov till kénslor av sorg, skuld
och anger, di deras formaga att utfora vard med god kvalitet paverkas (Kim m.fl., 2019). De
med mer klinisk erfarenhet av att bedriva palliativ omvardnad besitter mer kunskap. Ny
personal ges diremot inte tillrackligt med utbildning, vilket bidrar till att de inte involveras i
den palliativa omvéardnaden i lika stor utstrackning da det forlitas mer pa erfarna
sjukskdterskor. Sjukskdterskor beskriver en dnskan om 6kad kunskap, men uppger att det dr
svart att finna tid till att delta vid utbildningstillfallen pa arbetstid. Fortlopande utbildning ar
en forutsattning for att anpassa och skraddarsy varden utifran barnen och familjens behov.
(Kilcullen & Ireland, 2017). Aven Poompan m.fl. (2020) lyfter fram vikten av regelbunden
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kunskapsuppdatering inom palliativ omvardnad for att stirka sjukskoterskans sjdlvkénsla i att
bedriva hogkvalitativ och sdker vard.

Det visar sig att sjukskoterskor med specialistutbildning inom pediatrik upplever en storre
sakerhet i att bedriva palliativ omvérdnad till barn och har littare att acceptera ett barns
bortgang, 1 jdmforelse med den allménutbildade sjukskoterskan (Reid, 2013). En
sjukskdterska utan ndgon form av pediatrisk utbildning skildrar att kunskap erhalls genom att
arbeta kliniskt med att varda barn och familjer. Ménga barndiagnoser ar frimmande for
sjukskdterskor som arbetar med flera olika patientgrupper utdver barn, vilket resulterar i att
foréldrars fragor kring barnets prognos och komplikationer oftast forblir obesvarade (Chong
& Abdullah, 2017).

Hantering av kanslor

Att arbeta med svart sjuka barn i livets slutskede dr emotionellt pafrestande. Sjukskoterskor
lyfter fram att det dr virdefullt att kunna samtala och erhdlla stod frén kollegor som delar
liknande erfarenheter for att fa utlopp for de kénslor som svéra situationer ger upphov till
(Stayer & Lockhart, 2016). Stod fran kollegor bidrar till mer 6ppenhet pa arbetsplatsen samt
minskar sjélvisolering, da det &r l4tt att undertrycka tunga och smirtsamma kénslor vid svéra
hiandelser exempelvis vid ett intraffat dodsfall. En del sjukskoterskor forsoker uppritthalla en
fasad framfor patienten och familjen samt kollegor for att inte 14ta kéinslorna g ut 6ver
formagan att bedriva ett gott arbete (Muskat m.fl., 2020). Det beskrivs dven att det ar
vérdefullt att kunna ta med sig en kollega for uppbackning vid kénsla av osékerhet och behov
av stod 1 samband med patientméten (Furingsten m.fl., 2015). Trots att det kollegiala stodet
framstills som viktigt, racker det inte alltid till. Det kravs ytterligare stod fran ledningen for
att sjukskoterskan ska kunna handskas med sina kidnslor och undvika utbrandhet. En
sjukskdterska redogor for hur det otillrickliga stodet fran ledningen drev henne bort fran
avdelningen, trots hennes passion for arbetet (Devitt & O"Hara, 2021).

Trots att sjukskdterskorna forsoker att inte bara med sig arbetet hem, sker det ofta (Stayer &
Lockhart, 2016). En del upplever att det dr nyttigt att dela med sig till familj och véanner efter
en svar arbetsdag. Det finns dock de som anser att det dr svért att prata med personer som inte
arbetar inom liknande omrade, di de inte kan relatera till kdnslorna som arbetet medfor
(Muskat m.fl., 2020). For att mékta med arbetet beskriver sjukskoterskorna att de tar dag for
dag. Ibland behover sjukskoterskan ldgga sina kénslor at sidan for att kunna utfora sitt arbete
professionellt (Curcio, 2017). Att ha sjdlvkdnnedom och medvetenhet om de egna styrkorna
respektive svagheterna upplevs som betydelsefullt for att kunna hantera ett barns bortgang
(Furingsten m.fl., 2015). Infor utmanande hembesdk forberedde sig sjukskoterskor psykiskt
genom att pdminna sig sjdlva att upprétthalla ett empatiskt forhallningssitt och ha i atanke att
de inte kan 16sa allt (Chong & Abdullah, 2017).
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Diskussion

Metoddiskussion

Studiedesign

Enligt Friberg (2017) ar det lampligt att gora en litteraturdversikt om studien dmnar att skapa
en uppfattning om det rddande kunskapsldget inom ett omvardnadsrelaterat omrade. Med
tanke pa att foreliggande studie syftar till att soka en helhetsforstdelse for sjukskoterskors
upplevelser av att ge palliativ omvardnad till barn, ansags det aktuellt att géra en
litteraturdversikt med utgangspunkt i kvalitativ forskning. Henricson och Billhult (2017)
redogdr for att syfte och fragestéllning ligger till grund for val av metod. Kvalitativ metod ar
applicerbart pa studier som har for avsikt att studera ménniskors erfarenheter av ett upplevt
fenomen. Kvantitativ forskning uteslots helt, dd numeriska data inte ansdgs vara relevant for
att svara mot syftet. En fundering som vicktes under sokprocessens géng var att kvantitativa
data hade kunnat inkluderas for att komplettera det kvalitativa materialet. Det hade daremot
funnits en risk att dataméttnad inte hade uppnatts avseende sjukskoterskors levda erfarenheter,
vilken studien &mnade att studera.

Datainsamling

PICO var till hjilp for att penetrera problemformuleringen och utvinna de barande termerna
for sokprocessen (Friberg, 2017). Alla begrepp som ansdgs vara relevanta for sokningen var
inte &mnesord, vilket innebar att dven fritextsokning fick tillimpas. Enligt Henricson (2017)
okar sokprocessens specificitet nir en kombination av &mnessokning och fritextsokning
genomfors (Henricson, 2017). Begreppet specificitet syftar till sokstrategins forméga att
endast finna artiklar som ar aktuella medan sensitivitet innebér formagan att fa med alla
potentiella artiklar (Rosén, 2017). I vart fall kan en 6kad sensitivitet sékerstillas da
litteratursokningen genomfordes i flera databaser, vilket dr en forutséttning for att 6ka
datainsamlingens trovardighet da det ger 6kade mojligheter for att finna lampliga artiklar
(Henricson, 2017). Cinahl, PubMed och PsycINFO var de databaser som tillimpades, varpa
de tva forstndmnda innehéller material inom omvardnadsomréadet och den sistndmnda beror
psykologi (Karlsson, 2017). De valda databaserna ansdgs vara aktuella for att finna relevanta
artiklar vilket svarade mot studiens syfte. Mycket tid dgnades at att finna artiklar att inkludera
1 studiens resultat. Initialt genererade sokningarna smala soktréffar med irrelevant data, vilket
dels berodde pd anviandning av for fa synonymer och dels att alla begreppen inte ingick i
databasernas dmnesordlista som tidigare namnts.

Urval
Ostlundh (2017) lyfter fram vikten av att anviinda olika avgrinsningsfunktioner i databaserna

for att sélla bort onddiga dokument som inte har ndgon koppling till studiens syfte. Den
palliativa varden inom pediatriken utvecklas kontinuerligt och ny forskning tillkommer,
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dérfor valdes en tiodrig avgridnsning avseende artiklarnas publiceringsér. Att tidigare
forskning exkluderats kan dven ha lett till att fler relevanta artiklar uteslutits.

I databaserna Cinahl och PsycINFO finns mdjligheten att sdtta en markdor i sokfaltet for att
endast fa fram Peer-review artiklar. I PubMed é&r alla publicerade artiklar peer-reviewed vilket
innebdr att den avgriansningen inte behdvdes tillimpas hir. Genom att endast inkludera peer-
review artiklar till studien stiarker det studiens trovirdighet, det dr en form av stimpel som
visar att artiklarna ar vetenskapliga (Henricson, 2017).

I denna litteraturdversikt utférdes ingen geografisk avgrénsning, det enda som begérdes var
att artiklarna skulle vara skrivna péd engelska. D4 fokuset 1ag pa att studera sjukskdterskors
upplevelser hade det ingen betydelse vart deltagarna befann sig under forskningstiden.
Martensson och Fridlund (2017) lyfter fram vikten av ett tydligt beskrivet resultat samt att
studiens trovardighet och palitlighet sdkerstélls for att mojliggora att studiens resultat kan
overforas till andra grupper. Enligt var bedomning stirktes ddrmed dverforbarheten eftersom
resultatet 1 det hér fallet inte var beroende av deltagarnas geografiska befinnande.

Malsdttningen var att utgd frdn den grundutbildade sjukskdterskans perspektiv, dock
inkluderade manga artiklar dven perspektivet hos specialistutbildade sjukskoterskor inom
olika omraden. Anledningen till att dessa inte exkluderades berodde pé att de medforde
relevant data och att majoriteten av artiklarna som inkluderade specialistutbildade
sjukskoterskor ocksa inkluderade grundutbildade sjukskoterskor (se bilaga IT). Daremot
anvéndes en artikel dir det endast ingick sjukskoterskor med specialistutbildning, vilket kan
betraktas som en svaghet da det avviker fran syftet.

I denna litteraturdversikt ingér dven vetenskapliga artiklar som inkluderar olika hilso- och
sjukvardsprofessioner, exempelvis ldkare, socialarbetare och barnskoterskor. I foreliggande
resultatavsnitt ingar en artikel av Muskat m.fl. (2020), dir deltagarna utgors av flera
professioner. Muskat m.fl. (2020) presenterar tydligt vem i studien som sédger vad, vilket var
fordelaktigt d& vi endast var intresserade av sjukskoterskans upplevelser. I artikeln skapad av
Furingsten m.fl. (2015) framgick det inte vad som sades av sjukskoterskorna och vad som var
barnskdterskans upplevelse. Artikeln inkluderades trots det i resultatet, relaterat till att studien
endast omfattade fyra personer som dessutom arbetade pad samma avdelning och delade
liknande upplevelser trots skillnader i utbildningsniva.

Dataanalys

I enlighet med Fribergs steg vid analys av kvalitativa studier kunde artiklarnas resultat brytas
ned for att sedan bilda en ny helhet (Friberg, 2017). Det upplevdes gynnsamt att
analysprocessen hade en tydlig struktur, d& det bidrog till att bearbetningen av artiklarna
underlittades.

Henricson (2017) skildrar att det dr visentligt att reflektera 6ver den egna forforstaelsen infor
genomforandet av litteraturoversikter av kvalitativ karaktdr. Det kan ske genom att
exempelvis skriva ned och diskutera tidigare erfarenheter med medforfattaren. Att hantera
forforstaelsen starker dataanalysens och resultatets palitlighet. Infor foreliggande
examensarbete reflekterades det inte over forforstaelsen, ddremot fanns det en gemensam
uppfattning om att manga upplever att det ar svarare pa ett emotionellt plan att vrda barn
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jamfort med vuxna. Dessutom fanns en medvetenhet om att forsoka forstd artiklarnas resultat
som de ar och inte manipulera innehéllet med subjektiva forestéllningar.

Kvalitetsgranskning

For att sdkerstdlla att studiens resultat skulle baseras pé artiklar med god kvalitet,
kvalitetsgranskades artiklarna utifrdn granskningsmallen Bedomning av studier med kvalitativ
metodik (SBU, 2020). De tio artiklar som inkluderades i studien bedomdes vara av medelhog
respektive hog kvalitet. Henricson (2017) menar att det &r fordelaktigt att artiklarna granskas
av bada forfattarna till examensarbetet, da det stiarker reliabiliteten. I vart fall delades
artiklarna upp pa hélften vid kvalitetsgranskningen, vilket innebér att forfattarna granskade
fem artiklar vardera och det bidrar i sin tur till en sénkt reliabilitet. Ytterligare en svaghet &r
att bristen pé erfarenhet av att arbeta med den valda granskningsmallen kan ha medfort att
beddmningen av kvaliteten baserades pa subjektiva tolkningar.

Etiska stallningstaganden

Martensson och Fridlund (2017) redogdr vikten av att forskarna tar hiansyn till etiska principer
for att kunna producera en kvalitetsrik artikel. Vidare redovisar Mértensson och Fridlund de
fyra etiska principerna: autonomiprincipen, godhetsprincipen, rattviseprincipen och att inte
skada principen. Autonomiprincipen yttrar deltagarnas sjdlvbestimmande, det kan
exemplifieras med att samtliga deltagare givit sitt godkédnnande bdde muntligt och skriftligt.
Syftet med godhetsprincipen ér att genomford forskning ska bidra med ny kunskap samt giva
nytta i omvardnaden, 1 koppling till vara fynd identifierades flera faktorer som belyser ny
kunskap for att forebygga lidandet hos sjukskoterskor och stirka deras sjélvfortroende 1
arbete. Avsikten med réttviseprincipen ér att alla deltagare ska behandlas lika och att ingen
utnyttjas under forskningstiden, det framgick tydligt att samtliga studier garanterar
deltagarnas réttigheter. Att inte skada-principen innebdr bland annat att inte utsétta deltagarna
for obekvama situationer, skulle ndgon deltagare kidinna ndgon form av obehag under sitt
deltagande har de all rétt att lamna studien nér som helst.

Resultatdiskussion

De huvudfynd som kommer att diskuteras nedan &r: betydelsen av att hantera emotionella
pafrestningar, utmaningar som kan uppsta vid omvérdnad av svért sjuka barn och vikten av
ritt kompetens och utbildning.

Sjukskoterskans profession genomsyras av komplexa vardsituationer och ett stort ansvar foljt
av heroiska insatser och berikande méten, som ger upphov till den emotionella berg- och
dalbanan som resultatavsnittet presenterar. Barn dr en malgrupp som vécker empati hos
ménniskan, inte minst nér de drabbas av ohélsa, vilket Curcio (2017) understryker genom att
skildra de svara kénslor som uppstar hos sjukskoterskor vid vard av barn 1 livets slut. Morgan
(2009) bekréftar 1 en dversiktsartikel att hjdlploshet, ilska, sorg och dngest ér kdnslor som
uppstar hos sjukskoterskor 1 samband med barns bortgang, vilket d&ven Stayer och Lockhart
(2016) beskriver. Det bor dock inte forglommas att sjukskdterskors upplevelser avseende att
ge palliativ omvardnad till barn inte enbart dr forenat med kanslor av negativ karaktér. Det
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bekriftar Chong och Abdulla (2021) nédr de lyfter fram att sjukskdterskor dven finner att
arbetet ar givande, meningsfullt och motiverande.

Huvudtemat, emotionell berg- och dalbana, talar for att pediatrisk palliativ omvardnad beror
sjukskoterskor, vilket gor att en skildring av Kim m.fl. (2019) sticker ut. En sjukskdterska
beskriver ndmligen att hennes empati med tiden avtagit och bidragit till att hon blivit mer
kinslomissigt avtrubbad (Kim m.fl., 2019). A ena sidan finns en forstielse for att
sjukskoterskor som har varit verksamma inom yrket en ldngre tid vanjer sig vid att mota
ménniskor i utsatta positioner. A andra sidan 4r det ogynnsamt niir det gar ut ver formagan
att bedriva god palliativ omvardnad, som sjukskoterskan medger att frdnvaron av empati
resulterat i. Syftet med palliativ omvardnad &r att beakta ett helhetsperspektiv for att bemota
patientens behov (Socialstyrelsen, 2018). Vid franvaro av formégan att forstd hur andra
kénner, kan det ga ut 6ver formagan att finga upp alla patientens behov och dédrmed fallerar
syftet med den palliativa omvérdnaden.

Det hor ej till ovanligheterna att existentiellt svéra situationer ger upphov till en kénsla av att
vilja fly situationen (Santaméki-Fischer, 2019). Muskat m.fl. (2020) beskriver hur
sjukskoterskor forsoker dolja smartsamma kénslor och uppritthalla en fasad for att de egna
kéinslorna inte ska ta 6ver (Muskat m.fl., 2020). Fér ménga ar det dock viktigt att samtala och
reflektera 6ver kidnslor och héndelser pa arbetet tillsammans med kollegor (Stayer &
Lockhart, 2016). Brist pé stod fran medarbetare beskrivs som en kélla till stress (Morgan,
2009). Samtidigt upplevs det kollegiala stodet inte vara tillrdckligt, utan det krévs dven stod
fran ledningen fOr att arbetet ska upplevas hanterbart och i ldngden inte leda till utbrandhet.
Konsekvenserna av ett bristfélligt stod fran ledningen &r att personal drivs bort fran arbetet,
vilket en sjukskoterska beskrev blev hennes verklighet till slut (Devitt & O'Hara, 2021). Aven
Morgan (2009) bekriftar fyndet genom att presentera att bristen av adekvat support pé ett
barnsjukhus bidrog till utbrdndhet bland sjukskdterskorna, som i sin tur resulterade i en stor
omsittning av personal (Morgan, 2009).

En form av emotionell utmaning som sjukskoterskan moter ar nir den subjektiva synen och
tankarna pa vad som gagnar barnet kolliderar med andras uppfattningar. Det kan
exemplifieras med uppkommande situationer dér lékare véljer att ordinera aggressiva
behandlingar for det lidande barnet (Kim m.fl., 2019). Alvariza m.fl. (2019) beskriver att den
palliativa omvérdnaden endast ska bestd av omvardnadsatgirder som gynnar patientens
vilbefinnande, vilket innebér att behandlingar som orsakar onddigt lidande ska undvikas
(Alvariza m.fl., 2019). Morgan bekréftar fyndet genom att beskriva sjukskdterskors
efterstrdvan att utfora sin plikt, vilken dr att bedriva en god palliativ omvardnad och framja ett
behagligt avslut, som i vissa situationer gér i strid mot skyldigheten att genomfora ldkarnas
ordinationer (Morgan, 2009). Utdver den emotionella pafrestningen som sjukskoterskor
upplever, gar det dven ut Over mélet med den palliativa omvardnaden som é&r att reducera
sadant som bidrar till onddigt lidande for barnet.

Chong och Abdullah (2017) lyfter vidare fram kénslan av oro som uppstar hos sjukskoterskan
1 mote med fordldrar som fattar ogynnsamma beslut géllande barnet, till f61jd av deras
orealistiska syn avseende barnets prognos (Chong & Abdullah, 2017). Enligt ett
familjeperspektiv dr det viktigt att frimja familjens delaktighet. Familjens engagemang ar en
styrka i ménga fall och kan vara en orosddmpande faktor bade for barnet och familjen sjélv
(Deepika m.fl., 2020). Samtidigt ska barnets bésta ligga till grund for utformningen av
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omvardnaden enligt ett barnréttsperspektiv (Soderbick, 2014). De tva perspektiven kolliderar
saledes relaterat till att fordldrar har rétt att bli lyssnade pa, men deras uppfattningar om vad
som &r bést for barnet kanske inte alltid stimmer 6verens med sjukskoterskornas uppfattning.

En viktig grund inom sjukskoterskans profession dr god kommunikation, formégan att
kommunicera dppet och tydligt med patienter och deras familjer &r ett hjdlpmedel for att
kunna besvara familjens fragor (Schroeder & Lorentz, 2017). Kommunikation och
tillhandahallande av nddvindig information beskrivs som en forutséittning inom den
familjecentrerade omvardnaden (Deepika m.fl., 2020). Trots att god kommunikationsférmaga
anses vara en viktig aspekt, ar det inte alltid enkelt. Alvariza m.fl (2019) redogor for en
aterkommande fraga som stélls av ndrstdende inom den palliativa varden, vilket berér hur
lang tid patienten har kvar att leva. Det dr en utmanande fraga dér bade forskning och erfaren
sjukvérdspersonal menar att det kan vara svart att forutse hur lang den aterstaende tiden ar. I
studiens resultat beskriver Furingsten m.fl. (2015) samt Stayer och Lockhart (2016)
sjukskoterskans utmanande upplevelse av att ge information utan att framkalla ett falskt hopp
hos familjen. Det uppstar en kénsla av skuld hos sjukskéterskor som inte talar om hela
sanningen for familjen (Furingsten m.fl., 2015; Stayer & Lockhart, 2016). Trots att det inte ar
glasklart att ta reda pd exakta tidpunkten for nér patientens tid dr over, finns det symtom som
ar karakteristiska for livets slutskede. Det kan upplevas svart for sjukskoterskor att tala om for
fordldrar ndr barnet drabbas av symtom som indikerar att barnets dod ndrmar sig (Alvariza
m.fl, 2019).

Barnperspektivet ér viktigt att tillimpa av vuxna for att stirka barnets roll i den egna vérden.
(Soderbick, 2014). Resultatet 1 denna litteraturstudie visar utmaningar i kommunikationen
mellan sjukskdterskan, barnet och dess fordldrar. Chong och Abdullah (2017) beskriver
patientens bristande delaktighet relaterat till fordldrar som medvetet begransar
kommunikationen mellan barnet och sjukskoterskan. Bjork m.fl. (2017) bekréftar detta genom
att redogora for barnets rétt till att ta del av information och vara delaktig i sin egen vard
utefter deras preferenser, dlder och forutsattningar. Delaktighet i den egna varden bidrar till att
barnet ldr sig hantera sina symtom och anpassa vardagen efter sin sjukdom, vilket ocksa
reducerar ridsla relaterat till ovisshet (Bjork m.fl., 2017).

Resultatet 1 studien beskriver dven den bristande miljon pé sjukhus som paverkar familjens
integritet. En stokig sjukhusmilj6 bestaende av exempelvis oljud fran apparater, mycket
rorelse 1 korridorerna och brist pa avskildhet dr ingen forutséttning for ett fridfullt avslut
varken for barnet eller fordldrarna. Sjukskoterskor upplever hinder i att genomfora den
palliativa omvardnaden pé ett sdkert sitt, dd det finns brister 1 arbetsmiljon som stor
omvérdnaden (Devitt & O’Hara, 2021). I sjukskoterskans profession ingér det att bedriva
sdker vard med malséttningen att forebygga uppkomsten av vardskador (Svensk
sjukskdterskeforening, 2016). Om inte arbetsmiljon stodjer utformningen av omvardnaden
paverkas forutsittningarna for sjukskoterskor att tillimpa ett forhallningssitt som vérnar om
patientsdkerheten.

Huvudtemat bristande kompetens och utbildning belyser dem markanta skillnader som
uppstéar mellan kliniskt erfarna sjukskoterskor inom pediatriken och den grundutbildade
sjukskoterskan. Resultatet 1 studien visar att sjukskoterskor som har en specialistutbildning
bedriver den palliativa vdrden med storre sdkerhet och starkare sjdlvkansla.
Specialistsjukskdterskor har dven ldttare att begripa ett barns bortgdng samt beméta familjer 1
sorg med hjélp av olika hanteringsstrategier i jamforelse med den grundutbildade
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sjukskoterskan, som 1 hogre grad later de egna emotionerna ta 6ver (Chong & Abdullah,
2017; Kilcullen & Ireland, 2017).

Vid genomforandet av palliativ omvardnad ar det viktigt att besitta kunskap om syftet med
omvardnaden och hur denna utformas pa bista sétt for att lindra lidande ur ett
helhetsperspektiv. Franvaro av ritt kunskap avseende palliativ omvérdnad och forstaelse for
vikten av tillimpning av barnperspektivet, riskerar att missgynna barnets vard i livets slut.

For att stirka sjukskoterskors kompetens till att bedriva den palliativa varden med hog
kvalitet redogdr Poompan m.fl. (2020) vikten av kontinuerliga utbildningar inom
verksamheten for att halla sig uppdaterad inom kunskapsomrédet. I enlighet med
Patientsdkerhetslagen (SFS 2010:659) ska varden som bedrivs i Sverige bygga pa vetenskap
och beprovad erfarenhet. For att kunna leva upp till lagens bestimmelser tyder det pa att det
ar grundldggande att besitta adekvat kompetens. Med tillrdcklig utbildning stéirks inte bara
patientsékerheten utan det stodjer sjukskoterskans bekvémlighet i sin yrkesprofession. Det
okar dven deras mojlighet att bedriva den palliativa omvérdnaden pé ett mer sjélvstandigt vis.
Sjukskoterskans ridsla att ge fel svar till familjen i fraga relaterat till okunskap minskas nér
varden bedrivs med stark sjidlvkédnsla. Morgan (2009) lyfter fram behovet av god forberedelse
inom den palliativa varden for sjukskdterskor med syfte att uppméarksamma och léra sig
hantera sina kdnslor. Det framgar att sjukskdterskor utan tillracklig forberedelse upplever brist
1 kommunikationen med barnet och dennes familj, oftast lamnas familjens fragor kring déden,
symtom och smértlindring obesvarade (Morgan, 2009).

Kliniska implikationer

Malet med foreliggande studie var att studera sjukskoterskors upplevelser av att ge palliativ
omvardnad till barn. Med hénvisning till litteraturéversiktens resultat kunde flertal
utmaningar identifieras. Ett uppenbart hinder inom den pediatriska palliativa omvardnaden &r
den brist pa utbildningsmgjligheter som sjukskoterskorna beskriver, dé det paverkar formégan
att bedriva adekvat omvardnad. Det visade sig att sjukskoterskor med specialistutbildning
inom pediatrik hade ett hogre kunskapslédge och upplevde en storre sdkerhet 1 att mota barn i
livets slut, jdimfort med sjukskoterskor med grundkompetens. Fortlopande utbildning 1 form
av interna utbildningar for den grundutbildade sjukskdterskan dr en forutséttning for att stirka
sjdlvkinslan i yrkesrollen och sédkerstélla en kontinuerlig uppdatering av kunskapsliget.

Det framkommer édven att det &r betydelsefullt att hantera och reflektera 6ver de emotioner
som uppkommer till f6ljd av motet med barn och familjer 1 utsatta situationer. Att avsitta tid 1
verksamheten for reflektion och samtal dr ddrmed betydelsefullt for att kunna beméta
manniskors sorg och bekrifta deras lidande.

Framtida forskning

Litteratursdkningen infor foreliggande studie visade att utbudet av empiriska studier avseende
sjukskoterskans perspektiv inom pediatrisk palliativ omvardnad ar begrénsat. Resultatet
indikerar pd att det dr viktigt att gora sjukskoterskans rost hord for att kunna identifiera
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utmaningar i varden. Det dr dérav ett omrade dér fortsatt kvalitativ forskning dr aktuell for att
lyfta fram upplevelser som &r av betydelse for att driva forbattringsarbetet framat. Ett forslag
ar fortsatt forskning som fokuserar pd emotionella hanteringsstrategier, som bidrar till att
skapa en hanterbar arbetssituation som fradmjar sjukskoterskans valméende bade inom
yrkesrollen och privatlivet.

Slutsats

Hur behaller sjukskoterskan professionaliteten och inte later den personliga upplevelsen ta
over? Hur gar de tillviga fOr att separera arbetet fran privatlivet och vad dr det som héller kvar
dem vid arbetet trots den emotionella pafrestningen som medfoljer vid mote av svart sjuka
barn? Det var de frdgorna som utgjorde grunden for litteraturdversikten. Baserat pa
resultatavsnittet dras slutsatsen att patientsiker omvardnad for barn i det palliativa skedet
kréaver att sjukskoterskor besitter adekvat kompetens. Att mota hinder och utmaningar ar en
naturlig del av sjukskdterskans profession. Det viktiga ér att de erhaller ratt verktyg for att
handskas med dessa och pa sé vis bidra till en vard som genomsyras av ett helhetsperspektiv
och beaktar barnet och familjens behov.
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Bilaga I1

Artikelbilaga

Forfattare | Chong, L. & Abdullah, A.

Ar 2017

I and Malaysia

Titel
Community Palliative Care Nurses’ Challenges and Coping Strategies on
Delivering Home-Based Pediatric Palliative Care: A Qualitative Study

Syfte Att undersoka sjukskoterskor inom den kommunala palliativa sjukvardens
erfarenhet av att ge palliativ vérd till barn i hemmet.

Metod Kvalitativ studie med semistrukturerade intervjuer utfordes mellan augusti fram
tills oktober manad 2014. Alla intervjuer ljud spelades och varade mellan 20-50
minuter. Det var gruppintervjuer men alla fragor stélldes inte till varje grupp.

Urval Totalt valdes 16 sjukskoterskor. Forskarna exkluderade en sjukskoterska
eftersom hon inte hade en tidigare erfarenhet av att arbeta med barn. Alla 16
sjukskoterskor var kvinnor 1 aldern 24-62 ar. Med ett medelvirde pa 5 arigt
arbetserfarenhet.

Resultat | Tva kategorier identifierades, “utmaningar” och “hanteringsstrategier”.

Utmanings kategorin har fyra teman: Kommunikation, kunskap utmaningar,
personligt lidande och lednings utmaningar. Hanteringsstrategier har tre teman:
Personliga resurser, stdd av kollegor. Utmaningar: For kunna bygga upp en
relation till det sjuka barnet krivs det att sjukskdterskan forst och framst inte
anvénder sig av svara ord under samtalet. Det dr viktigt att halla en god ton och
dven visa intresse for barnets aktiviteter samt att inte ta upp barnets sjukdom
vid samtalets start. Sjukskdterskorna upplevde dven att det var en utmaning att
bygga upp en god relation till fordldrarna nir barnen ska vardas palliativt. Allt
eftersom familjen haft en langvarig kontakt med priméarvéarden, och relationen
mellan sjukskdterskan inom den palliativa virden startar vid barnets vard i
livets slut. Annu en utmaning uppstod nir forildrar stillde allt for manga fragor
angdende barnets diagnos och komplikationer. Sjukskoterskorna arbetar med
bade friska allvarligt sjuka barn och barn i inom den palliativa varden, vilket
gor det svart att halla koll pa allas diagnoser. Det var dven svart att planera in
hembesok nir man tar hand om andra avdelningar samtidigt.
Hanteringsstrategier: Genom att vara mentalt forberedd och kinslorna i styr
kunde sjukskdoterskorna ha en battre emotionellt kontroll 6ver det tuffa




hembesoket. Samt att inte belasta sig sjdlv med dvervildiga kinslor och
paminna sig sjdlva att de inte kan fixa allt. Resterande kollegor som exempelvis
lakare pd avdelningen var en huvudkélla till att finna stdd hos samt att de bidrar
med en kontinuiteten i1 vérd av barnet.

Kvalitet | Medelhog kvalitet

(SBU)

Forfattare | Curcio, D. L.

Ar 2017

Land USA

Titel The Lived Experiences of Nurses Caring For Dying Pediatric Patients

Syfte Undersoka, beskriva och forsta sjukskdterskors erfarenheter av att varda barn i
livets slutskede, samt samla in information som kan vara vardefullt for framtida
sjukskoterskor.

Metod Kvalitativ fenomenologisk studie som skedde med hjélp av individuella
semistrukturerade intervjuer, vilket spelades in och transkriberades.

Urval Totalt deltog nio kvinnliga sjukskoterskor 1 dldrarna 24-37 med ett till fyra érs

erfarenhet av att arbeta inom pediatriken. Urvalet skedde med hjélp av
andamalsenlig strategi och sndbolls strategi.

Exklusionskriterier:

- Sjukskdterskor vars egna barn har gatt bort.

- Sjukskoéterskor som har varit med om att ett barn inom den ndrmaste familjen
har gatt bort.




Resultat

Sju teman identifierades:

Empati: Empatiska reaktioner vécks relaterat till upplevelsen av att en person
mister livet alldeles for tidigt. Det gor det svérare att acceptera ett barns dod,
eftersom att det inte dr forenat med ett naturligt slut av livet.

Kinslor av ambivalens: Sjukskoterskorna beskriver att det ibland uppstér en
konflikt mellan de egna kénslorna relaterat till tvivel avseende om den vérd de
ger ar lamplig eller om den tvartom bidrar till smérta och lidande.

Oundyviklighet: Sjukskoterskorna beskriver att deras erfarenhet bidragit till att
de “vet” ndr slutet dr néra. I det stadiet vet ocksa barnet oftast sjidlv om att
doden inte r langt ifran.

Inspiration: For sjukskoterskorna blir barnen manga ganger en
inspirationskalla. Ibland rickte det att se barnets leende och ibland kunde de
stunder dar barnet motbevisade det som ansags vara “omdjligt” vara kéllan till
inspiration.

Relationer: Sjukskoterskorna kénner kirlek till barnen och upplever att det ar
oundvikligt att inte knyta an och fésta sig vid dem.

Sjialvbevarelsedrift: For att mikta med den emotionella pafrestningen
beskriver sjukskdterskorna att de sétter grinser pa sig sjdlva for att kunna utfora
sitt arbete utan att de egna kinslorna tar dver.

Sorg: Sorg i samband med véardandet av déende barn dr naturlig, men
sjukskdterskorna beskriver att den egna sorgen inte fir ta dver eftersom att det
kan paverka vardandet.

Kvalitet | Hog kvalitet

(SBU)

Forfattare | Devitt, A. & O'Hara, M.

Ar 2021

Land Irland

Titel Perceptions of nurses caring for children with life-limiting conditions in an
acute setting in the Republic of Ireland

Syfte Studien syftar till att undersoka sjukskoterskor inom den akuta sektorns

upplevelser av att ge palliativ vard till barn med livshotande tillstdnd i Irland.




Metod

En kvalitativ studie, dir datan samlades in med hjélp av individuella
semistrukturerade intervjuer som spelades in och transkriberades.

Urval

Urvalet bestod av 14 kvinnliga sjukskdterskor.

InklusionsKkriterier: Erfarenheter av att varda barn med livshotande tillstand,
registrerad inom “Nursing and Midwifery Board of Ireland”, erfarenheter av att
ge palliativ vard till barn inom den akuta sektorn, dr 6nskvért och behérska det
engelska spraket sdvil muntligt som skriftligt.

Resultat

Tematisk analys anvéndes for att identifiera fem huvudteman och 14 subteman.
Sjukskoterskans kinslomissiga resa vid virdandet av svart sjuka barn:
Sjukskoterskorna beskriver kénslor av sorg och nervositet i kombination med
att kénna att det &r ett stort privilegium att varda dessa barn och 6nskan av att
ge dem bista mojliga vard ar stor.

Barriirer i den akuta miljon vid virdandet av barn med livshotande
tillstand: Sjukskoterskorna redogor for hinder i1 den fysiska och psykosociala
miljon som paverkar sjukskoterskorna i deras arbete, men ocksa barnen och
deras familjer.

Underliittande aspekter i den akuta miljon vid virdandet av barn med
livshotande tillstind: Stodet som erhalls fran kollegor, att ta tillvara pa
fordldrarnas kunskap om barnet och skapandet av relationer med barnet och
dess familjer beskrivs som givande.

Utbildning och trining: Sjukskdterskorna beskriver att det finns en brist pa
utbildning avseende pediatrisk palliativ vard. Det finns en 6nskan om att
utbildning- och traningsmojligheter ska ges lokalt pa arbetet, for att 6ka
kompetensen.

Sjukskoterskornas hanteringsstrategier: Ett barns bortgang vicker manga
kéanslor och det dr svart att slippa de kénslorna och behdva uppritthalla en
normal fasad for att ta hand om nésta barn. Trots att stodet fran kollegorna ar
betydelsefullt, anser sjukskoterskorna att detta stod inte ar tillrackligt for att
handskas med de svéra hindelserna som de erfar.

Kvalitet
(SBU)

Hog kvalitet




Forfattare

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

Ar 2015

Land Sverige

Titel Ethical challenges when caring for dying children

Syfte Studien syftar till att beskriva vardpersonals upplevelser av att varda déende
barn pa en akutvardsavdelning for barn.

Metod Kvalitativ studie som genomsyras av ett fenomenologiskt tillvigagéngssitt.
Djupintervjuer om 30-60 min genomfordes for att samla in data. Intervjuerna
spelades in och transkriberades ordagrant.

Urval Sjukskoterskor och underskoterskor fran en pediatrisk akutvirdsavdelning i
Sverige bjods in for att delta 1 studien. Foljande inklusionskriterier fanns:

e Virdpersonal som vardat minst ett ddende barn pé en pediatrisk
akutvardsavdelning inom de senaste fem aren.
Totalt valdes tva sjukskoterskor och tva barnskoterskor ut till att delta i
studien.
Resultat | I resultatet kunde fem huvudteman identifierades.

Nirvaro: Deltagarna redogor for att det dr viktigt att vara nérvarande vid
véardandet i livets slutskede.

Sjalvkannedom: Deltagarna beskriver att det dr viktigt att vara medveten om
de egna behoven, styrkor och svagheter for att kunna ge stdd till barnet och dess
fordldrar samt for att kunna hantera de egna kinslorna.

Orittvisa: Nar ett barn lider av ett tillstand som innebar att denne kommer do,
vicks kinslor av ordttvisa. Sarskilt svart dr det att acceptera nér ett barn som
tidigare varit frisk blir svart sjuk.

Eget lidande: Deltagarna forklarar att det uppstar svara kinslor hos de sjilva
vid vardandet av doende barn. Det uppstar dven ett emotionellt dilemma néar
deltagarna besitter information om barnets tillstind/prognos, men inte alltid kan
dela med sig av allt till familjen.

Behovet av andra: Support och uppbackning frén kollegor beskrivs som
viktigt for att kunna hantera svéra situationer. Det &r dven vérdefullt att kunna




rapportera dver ett barn till sina kollegor i slutet av ett arbetspass och vara
medveten om att nagon kommer fortsétta ta hand om hen.

Kvalitet | Medelhog kvalitet

(SBU)

Forfattare | Kim, S. 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 Syftet &r att beskriva sjukskoterskors roll och de utmaningar som de méter vid
vard av barn i livetsslutskede pa neonatala intensivvardsavdelningar.

Metod En tvérsnittlig beskrivande kvalitativ studie. Datainsamlingen skedde med hjélp
av semistrukturerade intervjuer via Skype och varade mellan 32-85 min. En
enkét anviandes for insamling av sociodemografisk data.

Urval Strategisk urvalsstrategi anvédndes for att rekrytera deltagarna N=20.

17 grundutbildade sjukskoterskor och 3 sjukskdterskor med specialistutbildning
frén tvé neonatala intensivvardsavdelningar i Seoul.

Inklusionskriterier:
a. minst ett rs erfarenhet av att arbeta pd NICU.
b. varit med om minst ett dodsfall pa NICU.

C. tala och forsta koreanska.




Resultat

Fyra huvudteman avseende sjukskoterskornas roll identifierades:

Ge stod och information till foridldrarna: Sjukskoterskorna beskriver att det 1
deras roll ingér att informera fordldrar om barnets tillstdnd, bidra med
emotionellt stod, stotta fordldrar till att halla i/vara nédra det déende spadbarnet
och informera om tillgdngen till religiost stod.

Forbiittra anknytningen mellan fordldrarna och spidbarnet:
Sjukskdterskorna beskriver att de vill frdmja anknytningen mellan fordldrarna
och spadbarnet genom att bl.a lata fordldrarna vara néra sitt barn och tilldta mer
flexibla besokstider for fordldrarna. De redogdr dven for att de forsoker bidra
till att géra miljon mer behaglig for fordldrarna att vistas 1.

Vird av spadbarnet: Sjukskdterskorna forklarar att de upplever svérigheter
med att forbereda och administrera ldkemedel till spadbarnet relaterat till
standig fornyelse av recept. De beskriver dven utmaningar 1 att hantera
spadbarnet efter att det gatt bort.

Slutféra dokumentation: Dokumentation av utskrivning- och dédsbevis ska
goras av sjukskdterskan nér ett spaddbarn dor. De for dven dagbok under
spadbarnets vardtid som ges till fordldrarna vid barnets bortgang.

Utmaningar som sjukskoterskan stter pa 1 samband med vérd i livets
slutskede:
o Brist pd kunskap avseende palliativ vard
e Sjukhus riktlinjer som inte tillater flexibla besokstider och
begriansningar 1 miljon som missgynnar den palliativa omvardnaden
o Skilda asikter om vad som &r bést for patienten och dess familj.

Kvalitet | Hog kvalitet
(SBU)
Forfattare
Ar Kilcullen.M & Ireland.S
Land
2017
Australien
Titel

Palliative care in the neonatal unit: neonatal nursing staff perceptions of
facilitators and barriers in a regional tertiary nursery




Syfte

Neonatal sjukskdterskans upplevelse om vilka faktorer som underléttar och
forsvérar den palliativa varden samt vilken inverkan enhetens geografiska ldge
har pa den palliativa varden.

Metod

Kvalitativ studie med semistrukturerade intervjuer. Alla intervjuer spelades.
Teman, kategorier och underkategorier skapades genom den tematiska
analysen.

Urval

Snoboll Strategi genomfordes vid urvalet. Totalt valdes atta sjukskoterskor ut
frdn neonatalavdelningen med erfarenhet av palliativ vard. For att kunna delta i
studien kravdes att sjukskoterskorna hade en deltid eller heltidsanstéllning samt
att de skulle vara erfarna med att ge palliativ vard pa en neonatalavdelning. Alla
var legitimerade grundsjukskoterskor med en erfarenhet pd over fem ar inom
neonatalvérd.

Resultat

Stod till familj och personalens arbetssitt till att bevara en hog kvalitet pa den
palliativa varden omfattades av sex teman. De teman som innefattade stod till
familjen var kiinslomaéssigt stod, enhets praxis och kommunikation.
Personalens identifierade teman var ledarskap, kunskap, moral, virderingar
och personalens synsiitt. Varje tema dr uppdelat i ytterligare underteman. Sex
underteman identifierades inom ledarskap: personalens erfarenhet och
kompetens, mentorskap, personalens kommunikationsformaga, stod
mellan personalen och kompetensmix. Mentorskap av mer erfarna
sjukskdterskor betraktades som virdefullt for att skapa ett gott samarbete i
teamet. En tydlig kommunikation mellan personal och familj skapade ett mer
personcentrerat vérdtillfille. Inom temat personalkompetens identifierades tre
subteman: utbildning, individanpassad vard och medicinskt stod.
personalens kunskap delades upp i tre subteman: utbildning, individanpassad
vard och medicinskt stod. Personalens kliniska kunskap underléttade arbetet
inom den palliativa omvérdnaden. Utbildning inom den kliniska kunskapen
utformar stod for personal for att fa mojligheten att bedriva en mer
individanpassad vdrd. Temat moral, virderingar och personalens synsiitt
hade sjalvreflektion som ett centralt subtema for utformning av palliativ vard.
Kommunikation med férdldrar omfattades av fyra subteman: tydlig
information, stod vid beslutfattande, stod till barnet och givande
information efter dodsfall. Tydlig information innebér drlighet gentemot
familjen. Temat avseende sjukskoterskans yrkesroll innefattade fyra metoder
for vl utformat stdd till familjen. I temat om hinder vid bedrivandet av god
palliativ vard framkom fem subteman: personalens upplevelse av
utbildningen och bristerna av engagemang att medverka i palliativ
vardprocess, brist pa ensamhet, isolering da forildrar med ett spidbarn i
livets slutskede isolerades frin omvirlden och brist p4 integritet for
forialdrarnas sorg.




Kvalitet | Hog kvalitet

(SBU)

Forfattare | Muskat, B. m.fl.

Ar 2020

Land Kanada

Titel The experiences of physicians, nurses, and social workers providing end-of-life
care in a pediatric acute-care hospital.

Syfte Att undersoka socialarbetare, lidkares och sjukskoterskor erfarenhet av att arbeta
med barn i livets slutskede pa akutsjukhus.

Metod Sjukvardspersonalens data samlades in genom individuella ljud inspelade
intervjuer. Anpassad semistrukturerad intervju om deltagarnas erfarenhet av att
arbeta med barn i palliativt skede. Intervjun varade i ca 60 minuter, och
genomfordes i privata rum pa sjukhuset.

Urval Ett snobollsurval. Alla deltagare arbetat pa ett sjukhus for akut vird av barn.
Rekryterare valdes ut frén sjukhus med en statistik pa flest antal patient
dodsfall. Forskarnas inklusionskriterier var vardpersonal med fokus pa
livshotande sjukdomar hos barn. Sjukvardspersonal som endast arbetade med
palliativ omvérdnad av barn exluderades. Studiens fokus ar att undersoka
personalens perspektiv utifrin att arbeta med bidde doende och icke doende
barn. Totalt rekryterades 25 stycken hilso- sjukvéardspersonal, varav atta var
sjukskoterskor.

Resultat | Studien framtrddde tvd huvudteman “konsekvenser” och “hanterbarhet”. Tre

teman omfattande konsekvenser inom professions omradet. Balans mellan vard
i livets slutskede och den akuta varden: Att bolla mellan vard av svart sjuka
barn som kommer bli bittre och samtidigt vérd av barn som kommer d6 inom
snar framtid. Hdlso Sjukvdrds personalens relation till familjerna: Att utveckla
en relation till barnet och familjen kommer med bide f6r och nackdelar.
Personlig utveckling, innefattar fyra underteman. Privilegium: Deltagarna
upplevde deras vird som givande, dir deras kunnighet inom yrket utvecklades
av mote med barnet och familjen. Pdverkan pd ens personliga relationer:
Deltagarna upplevde en kinsla av oro dver att familj och vénner inte skulle
kunna relatera till vad de gar igenom om man skulle diskutera deras vardag pa
jobbet. Kdnslomdssig och fysisk paverkan av vdarden: Kénsla av trotthet,
somnbrist och humorsviangningar tradde fram av att ge vérd till doda.




Deltagarnas syn pd livet efter att arbeta med palliativ vdrd: Ens livsperspektiv
dndrades med en storre uppskattning och forstaelse for livet. Hanterbarhet
inom yrkesprofessionen delades upp i tre teman. A¢ hantera kinslor pa
yrkestid: Standigt vard av lidande familjer resulterade 1 att flera deltagare kidnde
ett behov av att stélla undan sina kénslor for att kunna bidra med en jimn vard.
Stod fran kollegor: Bidrog med en 6ppen kommunikation. Stéd frdn ledningen:
Deltagarna upplevde en stor vikt av att delta i begravningsceremonier for att
visa stod till familjen sorg, och for att fa ett eget avslut. Hanteringsstrategier
pa personlig niva delades upp i fyra teman. Stod frdan ens familj och vinner:
For att kunna fortsitta i1 sin yrkesroll var det av stor vikt att inkludera humor
och finna nagon trygg att prata ut med om sina kinslor. Forstdelse av ens egna
personliga egenskaper: Starka personligheter, kdinnedom av att tro pa sig sjidlva
och en forstéelse for doden gav deltagarna styrka. Sdtta grinser gdllande sitt
privatliv: Deltagarna sprakade om att sitta upp tydliga grinser mellan
privatlivet och yrket. Rensa tankarna frdn arbetet: Genom att ta korta raster
mellan patienterna for att gora annat och rensa tankarna.
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Titel
End-of-Life Care for Children and Families in Pediatric Intensive Care: Thai
Nurses’ Perspectives

Syfte Vard i livets slutskede for barn och familjer inom pediatrisk intensivvard:
Thaildndska sjukskoterskors perspektiv.

Metod En kvalitativ deskriptiv studie. Studiens deltagare observerades och

intervjuades frdn oktober 2016 till november 2017. Intervjuerna genomfordes
med 24 sjukskoterskor individuellt och varade mellan 60-90 minuter, alla
intervjuer spelades in. Deltagarna intervjuades 1-2 géanger under studiens ging.
Intervjuerna inleddes med allménna fragor, dérefter stilldes fragor om vard av
barn i livets slutskede.




Urval

Urvalet baserades pa att deltagarna var sjukskoterskor med erfarenhet av
palliativ vard for barn. Rekryteringen avslutades nér det fanns tillrackligt med
data. Totalt deltog 24 sjukskdterskor 1 aldrarna 27 till 49 &r. Vardera
sjukskoterskor hade en yrkeserfarenhet mellan 5 och 26 ar.

Resultat

6 huvudteman och 13 sub teman identifierades. Forsta huvudtemat bedomning
av ndr man gdr in i livets slutskede. Sjukskoterskorna vantade med att planera
vardbehovet utifran fattade beslut gillande patientens dverlevnad. Tva
underkategorier framkom. 1:1 Bedémning av vdardbehov i livets slutskede. 1:2
Viintan pa beslutfattande.

Andra huvudtemat var beslutfattande vid vard i livets slutskede. Efter att
lakarna fattat ett beslut om att patienten ska underga palliativ vérd, tog
sjukskoterskan ansvaret att samordna ett mote dir fordldrarna fick mojligheten
att delta. Sedan fattar fordldrarna ett beslut om den vard som passar barnet i
livets slutskede. Temat hade tva underkategorier. 2:1 Samordning av
fordldrarnas samverkan. 2:2 Fordldrarnas beslut om vérd i livets slutskede.
Tredje huvudtemat ar att lindra lidande i livets slutskede. Sjukskoterskan siktar
pa att lindra barnets smirta och létta pa fordldrarnas sorg. Temat har tva
underkategorier. 3:1 Lindra smérta 1 livets slutskede. 3:2 Lindra familjens sorg
under livets slutskede. Fjarde temat ar existentiell vdrd. Sjukskoterskorna
trodde att uppfylla férdldrarnas och barnets existentiella behov skulle minimera
chansen av att fordldrarna skuldbeldgger sig sjédlva i barnets dod. Tva
uppkommande underkategorier. 4:1 Bedomning av det existentiella behovet.
4:2 Stod till existentiell tro. Femte temat innefattar kontinuerlig vard i livets
slutskede. Sjukskoterskans uppdrag ar att ge kontinuerligt stod och uppfoljning
i varden av barnet. Tva identifierade subteman, 5:1 Kontinuerlig vard. 5:2 Véard
1 samma syften. Sjétte temat innefattar problematiken av otillrdickligt stod.
Sjukskoterskorna uppger att de inte fick tillrackligt med stod av ledningen med
tanke pa att de inte fatt nagon forberedelse for att ge vard i livets slutskede. Tre
subteman identifierades. 6.1: Ej tillrdckligt med forberedelse for att ge vard i
livets slutskede. 6.2: Bristande riktlinjer kring emotionellt stod. 6.3: Miljon ér
inte till for en fredlig dod.
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Titel

Lived experiences of adult community nurses delivering palliative care to
children and young people in rural areas

Syfte

Genom sjukskoterskans levda erfarenhet syftar denna studie till att belysa
utmaningar som dldre sjukskdterskor pa landsbygden upplever nir de ger
palliativ vard till barn och unga vuxna.

Metod

Kvalitativ fenomenologisk studie. Individuella digital inspelade
semistrukturerade intervjuer med Oppna fragor.

Urval

Icke-problematisk rekrytering. Sex distriktssjukskoterskor och fyra
specialistsjukskdterskor inom palliativ vard for vuxna. Sjukskdterskorna har en
genomsnittlig arbetserfarenhet pa 29.5 ér.

Resultat

Fyra teman identifierades. Emotionell forberedelse: De flesta sjukskoterskorna
kdnde inte att de var tillrackligt forberedda f6r den emotionella hanterbarheten
av ett barns dod. De yngre deltagarna med minst yrkeserfarenhet utan en
barnskdterskeutbildning hade svarare att kdnna lika stark koppling till dod av
barn. Navigera i den yrkesmdssiga vigen:

Flera sjukskoterskor kdnde sig missndjda gillande planering av utskrivning,
antingen skedde den aldrig eller sé var det en alldeles for délig och sen
planering. Sjukskoéterskorna upplevde att de fick en alldeles for sen
introduktion till familjen. En viktig tid for att vinna familjens fortroende. At bli
en del av familjen: Majoriteten av sjukskdterskorna upplevde en svarighet med
att anpassa sin kommunikationsstil efter barnet och dennes syskon.
Sjukskoterskorna kidnde en viss oro kring barnets hanterbarhet av kénslig
information.

Det dr allas ensak:Det var inte enkelt for sjukskoterskorna i landsbygden att
sdtta arbetet bakom sig vid hemgéng. I det lilla samhillet hade oftast
sjukskoterskorna en koppling till familjerna. Potentiella risker som att bryta mot
sekretessen, och brist pa anonymitet for sjukskoterskorna framkom.
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Titel

Living with dying in the pediatric intensive care unit: a nursing perspective

Syfte

Syftet ar att ta reda pé hur det dr att ge palliativ omvardnad till barn och deras
familjer utifran sjukskoterskors, inom pediatrisk intensivvard, perspektiv och
forsta kontextuella faktorer som dr forknippade med sjukskoterskornas
erfarenheter.

Metod

Fenomenologisk hermeneutisk och deskriptiv metod anvéndes.
Datainsamlingen skedde med hjélp av intervjuer som sedan transkriberades
ordagrant. Féltanteckningar gjordes for att dokumentera icke-verbala
observationer.

Urval

Urval skedde med hjélp av andamalsenlig strategi. Totalt deltog nio kvinnliga
och tre manliga legitimerade sjukskodterskor verksamma inom pediatriska
intensivvardsavdelningar. Deltagarna skulle ha minst 18 ménaders erfarenhet av
att arbeta inom pediatrisk intensivvard, vara villiga att dela med sig av sina
erfarenheter och ge sitt samtycke till att delta.

Resultat

Fem huvudteman och tolv subteman identifierades.

Resan till doden: Sjukskoterskorna beskriver att det under hela vardprocessen
fram till barnets dod uppstar manga kéanslor. De flesta kdnslorna ér pafrestande,
dven fast det finns vissa 6gonblick som kan vara mer positiva.

En livsling borda: Sjukskdterskorna forklarar kinslan av att virda barn, som
kraver omfattande livsldng vard, och se hur svart det kan vara for fordldrar att
acceptera verkligheten av deras barns tillstand.

Utmaningar i omvirdnaden:

o Utmaningar relaterat till att bemota fordldrar med érlighet utan att ta
deras hopp ifrdn dem.

o Sjukskoterskorna dr man om att den omvardnad de ger inte ska orsaka
barnet onddig smarta, men det dr svart ndr fordldrarna inte &r redo att ge
upp deras barn.

e Det upplevs jobbigt nir ldkare pratar runt barnets hilsotillstdnd och
undviker att lyfta upp sddant som ror barnets prognos.

e Barnens rdst i varden borde bli mer hord och respekterad.

o Utmaningar relaterat till att respektera fordldrarnas 6nskemal gillande
barnet, trots att sjukskoterskan sjélv vet att det inte finns mycket mer att
gora nér slutet dr néra.

Bibehilla sig sjalv: Enligt sjukskdterskorna ér det vardefullt att kunna prata
och finna stdd hos sina kollegor vid svara hindelser, for att bearbeta de egna
kdnslorna och orka fortsitta arbeta pd avdelningen.




Overskrida grinsen: Det beskrivs att det inte ir ovanligt att sjukskdterskorna
bygger upp starka relationer till barnen och deras familjer.
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