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Bakgrund: Det finns mycket forskning kring, samt utvarderingsmetoder om palliativ vard av
vuxna, men mindre om barn. Forskningen av barn inom palliativ véard lyfts ofta fram genom
den vuxnes perspektiv via barnets vardnadshavare eller vardpersonal. Det finns séledes en
kunskapslucka och for sjukskoterskan en osdkerhet om hur vi bast bemoéter barnet som vardas
palliativt. Vi vill ta reda pa mer om vad just barn som vérdas palliativt tycker om varden de
far. Denna uppsats tar upp barns perspektiv pa palliativ vard och hur sjukskoterskan genom
omvardnad kan lindra lidande och utover symtomlindring bidra till en kdnsla av mening och
ge hopp. Syfte: Att beskriva barn och ungdomars erfarenheter av palliativ vard, och vidare
besvara fragestéllningarna: ”"Hur mar barn som vardas palliativt?”” och ”Vad anser barn vara
viktigt inom palliativ vard?”” Metod: Vi har anvént oss av en litteraturéversikt och har som
metod innehéllsanalys. Resultat: De tva huvudteman som kom fram var “Att leva som
vanligt” samt “Barn i palliativ vard”. Ett antal underteman lyftes ocksa. Temat ”Att leva som
vanligt” kretsade kring att barnet dnskade att fa spendera tid med- och fa stdd av nérstdende
och livskvalitet dar fokus ligger pé att upprétthélla en fysisk, mental och emotionell hélsa,
medverka i aktiviteter och skola, symptom och behandlingsrelaterade problem och livsstil och
livsplaner. Det andra temat; ”Barnets engagemang 1 palliativ vard” kretsade kring barnets
engagemang i beslutsfattande, relationsskapande med vardpersonal, att de fick information
och introduktion 1 rétt tid, personcentrering och autonomi, organiserad och samverkande vard
samt ungdomars syn pa hospice. Slutsatser: Att prata om- och introducera palliativ vird for
barn tidigt 1 vardprocessen, att lyfta hospice som ett sitt att 6ka livskvalitet vid barnets vard 1
livets slut och slutligen att barnen som vardas palliativt inte vill bli definierade utifrén sitt
sjukdomstillstdnd, utan som den person dem dr.

Nyckelord: Palliative care, terminal care, end of life care, paediatric care,
adolescents, child, hospice, person centred care, family centred
care
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Inledning

I Sverige avlider omkring 90 000 personer arligen, varav 70 000—75 000 behover palliativ
vard i nagon form (Regionala cancercentrum, 2021). Palliativ vard gar ut pa att lindra lidande
och oka livskvalité for den som drabbats av obotlig sjukdom, samt att ge stdd till dess
ndrstdende (Svenska palliativregistret, 2021). Internationellt baseras den palliativa varden pa
de fyra hornstenarna symtomlindring, teamarbete, kommunikation- och relation samt stod till
ndrstdende och i1 Sverige anvéinds dven modellen ”de 6 S:n” som ett strukturerat arbetssétt
med syfte att sdkerstélla en god vérd (Strang, 2012). En god palliativ vard ar personcentrerad
och beaktar och tillgodoser samtliga dimensioner av behov: fysiska, psykiska, sociala och
existentiella behov (Strang & Beck-Friis, 2012). Som sjukskoterska kan man moéta den
palliativa varden bade i hemmiljo, pa sjukhuset, inom olika vardboenden eller pa hospice,
varpa det dr viktigt att sjukskdterskan besitter kompetens i hur man genom kommunikation
och omvérdnadsatgérder kan bidra med 6kad livskvalité.

Att varda barn med svar sjukdom kan vara en utmaning for sjukskoterskan, da barn dr en
grupp inom varden med sérskilda behov. Bade patientlagen (SFS 2014:821) och hélso- och
sjukvérdslagen (SFS 2017:30) sdger att barnets bésta alltid ska beaktas, och att extra hinsyn
ska tas nér sjukvard ges till barn. Det krévs att sjukskoterskan dr lyhord infor barnets behov
och férmdgor, samt att arbetet sker under ett familjecentrerat forhallningssitt, dér hela
familjen inkluderas och stottas (Regionala cancercentrum, 2021). Regionala cancercentrum
(2021) skriver 1 sin rapport att det finns skillnader i den palliativa virden mellan barn och
vuxna, men att nir barn vardas palliativt dr det oftast under ramen for vuxna, da den palliativa
varden baseras pé vuxnas preferenser for vard. En sjukskdterska kan moéta svart sjuka barn
inom hemsjukvérd, primérvérd eller slutenvard. Oavsett var eller nér dr det vardefullt for
sjukskoterskan att veta hur barnet sjélv upplever sin hélsa och hur man kan skapa bésta
mojliga forutsittningar till 6kad livskvalité. Denna uppsats tar upp barns perspektiv pa
palliativ vard for att kunna 6ka kunskap och kompetens for sjukskoterskans bemdotande av
barn inom den palliativa varden.

I svensk sjukskoterskeforenings kompetensbeskrivning for legitimerad sjukskoterska (2017)
framkommer att sjukskoterskan dr den som, antingen sjélvstdndigt eller i team, ansvarar for
och leder omvérdnadsarbetet. Inom den palliativa virden ar viktiga omvardnadsétgirder for
sjukskdterskan att lindra lidande och att ge hopp (Strang, 2012). Da hoppet knyts samman
med framtidstro, dr upplevelsen av hopp en forutsittning for att individen ska kunna uppleva
hélsa (Svensk sjukskoterskeforening, 2016). Att lindra lidande 1 livets slutskede innebédr som
sjukskoterska att skdnka hopp om en god och vérdig dod, utan smérta (Strang, 2012).

Bakgrund

Palliativ vard

Palliativ vard definieras av Socialstyrelsen (2018) som “hélso- och sjukvard i syfte att lindra
lidande och frdmja livskvaliteten for patienter med progressiv, obotlig sjukdom eller skada
och som innebédr beaktande av fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov samt
organiserat stdd till ndrstdende”. En god palliativ vard forutsitter ett palliativt forhéllningssatt,
vilket kinnetecknas av en helhetssyn pa manniskan genom att stodja individen att leva med



vardighet och med storsta mojliga livskvalitet till livets slut. Den palliativa varden utgér fran
fyra hornstenar; symtomlindring, multiprofessionellt samarbete, kommunikation och relation
samt stdd till nérstaende (Socialstyrelsen, 2013). Den palliativa varden delas in i tvé faser; den
inledande tidiga fasen, vilken kan vara lang och framst syftar till att genomfora insatser som
framjar livskvalitet for patient och nérstdende, samt den sena fasen, vilken ofta &r kort och
som fokuserar frimst pa att lindra lindande (Socialstyrelsen, 2018). Ternestedt m.fl., (2012),
skriver om ”de 6 S:n”, vilket dr en modell och ett strukturerat arbetssitt for personcentrerad
palliativ vard och ett sitt att kvalitetssdkra varden. Modellen bestér av foljande begrepp:
sjalvbild, sjdlvbestimmande, symtomlindring, sociala relationer, sammanhang och strategier.
Samtliga begrepp r inte alltid aktuella for alla, utan anpassas utifrdn person och situationen
denne befinner sig i (Ternestedt m.fl., 2012).

Barn

Enligt FN:s barnkonvention om barnets rittigheter, som sedan ar 2020 dr lag 1 Sverige,
definieras barn som alla minniskor under 18 ar. I konventionen beskrivs bland annat att vad
som beddoms vara barnets basta, alltid ska beaktas 1 alla atgarder rorande barnet, barnets ratt
till bista mdjliga hilsa och tillgéng till hédlso- och sjukvérd samt rehabilitering, samt att barn
har rétt att uttrycka sin mening och horas 1 frdgor som ror barnet, och att hansyn ska tas till
barnets asikter utifrdn alder och mognad (Regeringen, 2018). Enskér & Golséter (2013)
skriver att barns psykosociala utveckling delas in 1 fem olika faser som var och en innefattar
behov relaterat till den aktuella utvecklingsfasen. Barnets utveckling och hur barnet kan
komma att hantera nista utvecklingsfas ér relaterat till huruvida barnets behov

tillgodoses. Barn i1 dldern 612 ar har fokus pé larande och arbetsglddje och utvecklar
forstéelse for hélsa och sjukdom samt att doden &r oaterkallelig. Sjukdom kan darfor vara
skrammande och att involvera barnet kan stirka dem 1 deras upplevelse av kontroll dver sitt
liv. Barnet ar fortfarande beroende av sina fordldrar men kan kidnna trygghet med andra
personer utanfor familjen s& som sjukskoterskor eller vanner. Den sista utvecklingsfasen
intriaffar nir barnen dr mellan 13—-18 &r och handlar framst om behovet av att stirka den egna
identiteten. Tonaringen bearbetar tidigare utvecklingsfaser, summerar sina upplevelser och
skapar léttare en stabil identitet om behoven blivit tillgodosedda. Behovet av fordldrarna finns
kvar, men de skapar ett storre behov av relationer till kamrater och andra vuxna, som kan vara
betydande for formagan att stirka identiteten. Vid ldnga sjukhusvistelser dd tonaringen méste
skiljas frin sina kamrater och den grupptillhdrighet som ir viktig i denna utvecklingsfas,
forsvéaras mojligheten att tillgodose de egna behoven (Enskér & Golséter, 2013). I detta arbete
anvands begreppen “barn” och “ungdom” synonymt.

Barn inom palliativ vard

I Sverige ar barnsjukvérd och palliativ véard sarskilda specialistomraden, men den
specialiserade palliativa virden dr frimst fokuserad och baserad pa vuxna (Regionala
cancercentrum, 2021). Regionala cancercentrum (2021) menar att det finns skillnader i den
palliativa varden mellan barn och vuxna, bland annat d& sjukdomsforloppet ser annorlunda ut
samt att barn har speciella behov da de ér just barn. Detta gar i linje med WHO:s definition av
palliativ véard av barn, vilken skiljer sig frdn definitionen av palliativ vard av vuxna d4 den
tydligt inkluderar barnets hela sjukdomsforlopp och stédjer en tidig introduktion till palliativ



vérd, fran diagnos och framat (Regionala cancercentrum, 2021). Aven Regionala
cancercentrum (2021) menar att en tidig introduktion till den palliativa varden kan 6ka barns
livskvalité, ndgot som stods av Donovan m.fl., (2015), som lyfter att palliativ vard ar lamplig 1
alla aldrar och att den kan ges tillsammans med botande behandling f6r att m&ta barns unika
medicinska, psykosociala och stodjande behov. Bjork & Darcy (2017) skriver om barns
upplevelser av att vara sjuka och lyfter fyra gemensamma behov hos barn med allvarlig
sjukdom: hora till, vara nira, fi veta och fa leka. Vidare menar forfattarna att dessa barn har
ett stort behov av att fa uppleva en normal vardag, genom att till exempel traffa kompisar och
umgds med sin familj. De belyser vikten av att anamma barnets perspektiv for att fa en tydlig
bild och insyn i vad som ér viktigt for det sjuka barnet (Bjork & Darcy, 2017).

I NOBAB:s standard (1988) om barns réttigheter inom hélso- och sjukvard, framkommer att
barn behover triffa andra jimnériga for lek och aktiviteter, och ska darfor inte vardas
tillsammans med vuxna, utan pa sirskilda barnavdelningar tillsammans med andra barn. |
statens offentliga utredning (SOU 2021:34) T utredningen om en sammanhallen god och néra
vard for barn och unga”, framkommer att just barn och unga med allvarlig sjukdom ér i stort
behov av en koordinerad och samordnad vard, men att de istillet ofta far erfara ett
dysfunktionellt system nér det géller samordning och planering av till exempel besdk och
insatser. Vidare framkommer i utredningen att dessa barn ofta missas i de hélsofrdmjande och
forebyggande insatserna, da fokus istdllet hamnar pa sjukdom, vard och behandling.
Utredningen bedomer att det kravs en helhetssyn och koordination i vdrden av barn och unga
och att deras ritt till fasta vardkontakter behover forstirkas.

Hospice

Under 1970-talet utvecklades hospiceverksamheten i Sverige, och idag finns flera
verksamheter utspridda i landet. Pa hospice bor individer som vérdas i livets slutskede, det
vill sdga den sista fasen inom den palliativa varden. Inom hospiceverksamheten arbetar man
fraimst med att gora den sista tiden i livet s bra som mojligt for den déende individen, samt
intar ett familjecentrerat forhallningssétt dar dven nérstaende ingar i varden (Eckerdal, 2012).
Det grundldggande malet med hospiceverksamhet dr att lindra all typ av smaérta, bade fysisk,
psykisk, psykosocial och existentiell. For att optimera varden inom hospice arbetar man 1
tvarprofessionella team, som utdver sjukvardspersonal bestér av bland annat psykologer,
kuratorer och préster. I Sverige finns i1 dagsléget ett hospice som riktar sig endast till barn
(Eckerdal, 2012).

Sjukskoterskans omvardnadsansvar

Denna uppsats teoretiska ramverk kretsar kring sjukskdterskans omvardnadsansvar och
fokuserar pé foljande omraden; "Personcentrerad omvérdnad”, ”Familjefokuserad
omvéardnad” och ”Sjukskdterskans roll 1 att lindra lidande och att ge hopp”.



Personcentrerad omvardnad

Personcentrerad vard vilar pé ett etiskt och filosofiskt perspektiv och utgar ifrdn en
humanistisk ménniskosyn som ligger till grund {or all omvérdnad (Edvardsson, 2020). Den
personcentrerade omvardnaden utgér ifrén att se individen som en helhet snarare 4n som en
patient med sjukdom, och att tillgodose andliga, existentiella, sociala och psykiska behov. Det
ar vidare viktigt att stotta individen till att gora evidensbaserade val i relation till sin hélsa
(Svensk sjukskdoterskeforening, 2017), vilket for sjukskdterskan innebér att inkludera
individen i vardprocess och beslutsfattande (Edvardsson, 2020). Hedman (2020) belyser
vikten av att se den sjuka individen som en jambdrdig partner och lyfter vidare att partnerskap
ar en forutséttning for god omvardnad. For sjukskdterskan ar det viktigt att tillvarata
personens resurser, formagor, erfarenheter och vilja, samt att alltid utga ifrén att personen ér
expert inom sin egen situation (Hedman, 2020).

Familjefokuserad omvardnad

Svensk sjukskoterskeforening (2015) menar att familjen bestar av en sjdlvdefinierad grupp
och att den familjefokuserade omvardnaden tar i beaktande familjens inverkan pa barnet, och
hur detta paverkar upplevelsen av ohilsa och sjukdom. Familjefokuserad omvardnad ar ett
vedertaget begrepp inom vérden och syftar till att patienter bor ses som en helhet tillsammans
med sin familj (Benzein m.fl., 2017). Enligt Benzein m.fl., 2017, utgor ett systemiskt
forhéallningssatt basen for den familjefokuserade omvérdnaden, vilket gér ut pa att se familjen
som ett system, dér alla delar paverkar varandra. Vidare lyfter Benzein m.fl., 2017, att en god
familjecentrerad omvérdnad kraver en icke-hierarkisk relation mellan sjukskoterskan och
familj, ddr bdda tillskrivs specialkompetenser och ses som experter; sjukskoterskan med sin
expertis och fardighet, och familjemedlemmar med sina erfarenheter av sin famil;.

Sjukoterskans roll i att lindra lidande och att ge hopp

International Council of Nurses (ICN) etiska kod for sjuksk&terskor (2017) tar upp att en av
sjukskoterskans fyra huvudomraden ér att lindra lidande. Vidare menar svensk
sjukskoterskeforening i sin vardegrund for omvardnad (2016) att “Omvérdnadens mal dr att
frimja halsa och vélbefinnande, forebygga ohélsa samt lindra lidande och verka for ett
fridfullt och vérdigt avslut av livet for en person med ohélsa/sjukdom med beaktande av
kulturell bakgrund, alder, kon och sociala villkor”. Eriksson (1994) lyfter olika typer av
lidande: sjukdomslidande, vardlidande och livslidande, dér det relevanta for sjukskoterskan ér
att oavsett typ av lidande, mota och bekréfta individen i dennes lidande. Detta kan ske genom
att ge trost, fysisk berdring och att lyssna och kommunicera. Sjukskdterskans lindrande
omvardnad gér inte bara ut pa att lindra fysisk smérta, utan lika mycket pé att behandla
psykosocial, andlig och existentiell smirta (Strang, 2012).

Enligt Nationalencyklopedin (2022) innebdr hopp att man har en “grundad tro pé (och 6nskan
om) gynnsam utveckling av visst slag; sirskilt om kidnslomissigt grundad tro”. Enligt svensk
sjukskoterskeforening (2016) ar en del 1 att lindra lidande att kunna férmedla, och stirka
patientens upplevelse av hopp. De menar vidare att patientens hopp dr med som en viktig del



dven ndr livet ndrmar sig sitt slut, varfor det ar viktigt att sjukskoterskan kan uppmuntra
hoppet, samt att det bringar mening oavsett hur utfallet av en sjukdom blir. Willman (2019)
skriver att en individs upplevda hélsa bland annat utgors av upplevelsen av hopp, varpa
formedling av hopp dr en viktig omvardnadshandling for sjukskoterskan.

Problemformulering

Det finns mycket forskning kring, samt utvirderingsmetoder om palliativ vard av vuxna, men
mindre om barn. Forskningen av barn inom palliativ vard lyfts ofta fram genom den vuxnes
perspektiv via barnets vardnadshavare eller virdpersonal. Det finns saledes en kunskapslucka
och for sjukskoterskan en osdkerhet om hur hen bést bemoéter barnet som vardas palliativt. Vi
vill ta reda pa mer om vad just barn som vérdas palliativt tycker om virden de far.

P- barnets erfarenheter
I - barn 1 palliativ fas
O - den palliativa varden

Fragestallningar:

e Hur mér barn som vardas palliativt?

e Vad anser barn vara viktigt inom palliativ vard?

Syfte:

Att beskriva barn och ungdomars erfarenheter av palliativ vard.

Metod

Vér avsikt med denna litteraturoversikt &r att, som Friberg (2017) lyfter, gora en kartldggning
over vért intresseomrdde barn och ungdomars erfarenheter av palliativ vard. Vi anvénde P1O-
frigorna som hjilp for att ringa in vart forskningsproblem och for att bryta ner syftet 1 sokord,
detta bidrog dven till att problemformuleringen skérptes vilket Friberg (2017) lyfter som
positivt. Efter sammanstillningen av bakgrundslitteratur paborjades databassokning genom att
gbra en provsokning, en s kallad “quick and dirty”’-sokning (Willman m.fl., 2016). Syftet
korrigerades dérefter ndgot. Sokningar i ett antal databaser genomfordes och valet av
databaser gjordes utifran vart valda forskningsomrade (Willman m.fl., 2016). Vi valde att
sOka 1 databasen CINAHL, som fokuserar pa forskning inom omvéardnadsomradet, PubMed,
som innehaller artiklar 6ver studier genomforda inom det biomedicinska omridet, PsycINFO,
som innehaller studier inom det psykiatriska omradet. For att hitta relevanta sokord valde vi
att anvinda databasernas tesaurus, “CINAHL headings” samt “MeSH-termer” (Willman m.fl.,
2016). Sokblock skapades utifran var PIO-struktur och med hjilp av de booleska
sOkoperatorerna OR och AND som i sin tur kombinerade véra sokord till sokstrangar. Vissa



sokningar gjordes dven med termen NOT, men vi valde att uteldmna dessa sokningar for att
minimera risken att missa viktiga artiklar. Trunkering anvéndes for att inkludera artiklar
oberoende av sokordens dndelser (Willman m.fl., 2016). Inklusionskriterier som valdes var
“peer reviewed”, alder pa barn (6-12 ar, 13-18 &r) samt publiceringsar (2000-2022). Fran start
var tanken att basera studien pd artiklar dver studier genomforda i Norden. Efter sokning i
databaser blev det dock tydligt att vi var tvungna att inkludera studier fran fler lander och
valde sdledes att inte gora ndgon begrinsning utifran land. Vi fick vid upprepade tillfallen
hjalp med var databassokning av bibliotekspersonal, vilket Rosén (2017) menar &r en styrka
dé de ofta ir insatta i relevanta sokstrategier och termer. Litteratursokningen avslutades nér vi
upplevde tillrdckligt analysunderlag avseende relevanta artiklar som svarade till vart syfte. I
sOktabellen nedan redovisas de slutgiltiga s6kningar som resulterade i valda artiklar.

Willman m.fl., (2016) lyfter att det 4r av vikt att systematiskt granska de utvalda artiklarna,
utifran saval urval, resultat, etiskt godkédnnande samt vetenskaplig metod. De utvalda
artiklarna granskades separat av oss bada, for att slutligen granskas gemensamt och na
konsensus kring kvalité (SBU, 2017). Vi valde att granska valda artiklar utifrdn SBU:s
granskningsmall (2020) och den samlade bedomningen ar att samtliga valda artiklar héller en
tillrackligt god vetenskaplig kvalitet.

Samtliga utvalda artiklar uppfyller etiskt godkdnnande. Enligt lagen om etikprévning av
forskning som avser ménniskor (SFS 2003:460) bor samtliga deltagare i en forskningsstudie
ge sitt samtycke till medverkan och vidare att 1 de fall personen ar under 18 ar bor samtycke
fran vardnadshavare erhéllas. Aven Polit & Beck (2020) menar att vid forskningsstudier anses
barn under 18 ar som sérskilt utsatta och i de fall det & mojligt bor d&ven barnet sjélv samtycka
till sin medverkan, specifikt géller detta om barnet dr 7 ar eller dldre. Utvalda artiklar,
inklusive bedomd kvalitet, presenteras 1 en artikelbilaga, vilket Rosén (2017) beskriver som
en forutséttning for att 1dsaren ska kunna beddma tillforlitligheten av slutsatserna.

Vi valde att utfora en konventionell innehallsanalys, vilket Danielson (2017) beskriver som en
induktiv analys dir koder, kategorier och teman kommer ur texten. Vi har lést och tolkat
artiklarna oberoende av varandra for att minska risken for bias. Fribergs (2017)
fyrstegsmodell anvéndes for analys av resultat. Modellen bestar av olika analyssteg som
handlar om att ldsa och sétta sig in i valda studier, dokumentera i en dversiktstabell, att
identifiera likheter och skillnader i studierna samt att slutligen gora en sammanstillning av
analysen. Den forsta analysen av resultatet av samtliga artiklar utfordes separat, dir var och
en skrev ner meningsenheter (Friberg, 2017). Dérefter analyserades resultatet gemensamt, dir
vi ocksé jamforde vdra meningsenheter och slutligen landade i sex olika kategorier med
tillhérande underkategorier (Friberg, 2017). Efter genomgéng med handledare reducerades
antalet kategorier till tvd huvudteman, med ett antal underteman.

Inkluderade studier ér av bade kvalitativ och kvantitativ metod och utférda i USA,
Nederldnderna, UK, Kenya, Namibia, Sydafrika, Uganda, Frankrike, Israel, Polen och Norge.



Soktabell

Datum

Sokord

Begransningar

(Limits)

Antal

traffar

Relevanta

abstract

Granskade

artiklar

Valda

artiklar

PubMed

16/3

((child*) AND
(palliative care OR
terminal care OR
hospice care OR end of
life care)) AND
(priorities)

2000-2022
6-12 ar
13-18 ar

170

14

CINAHL

16/3

EOLC OR palliative
care OR end of life
care OR terminal care
OR hospice

AND

experience™® or
perception™® or
attitude® or view* or
feeling™ or perspective

AND

pediatric or paediatric

peer reviewed
20002022

age 612 +
13-18 ar

61

26

12

PsycINFO

22/3

(child* OR
adolescent* OR AYA)
AND (palliative care
OR end of life care OR
terminal care OR
hospice care) AND
(priority OR priorities

peer reviewed

2000-2022

162




OR values) AND
(quality of life)

Resultat

Syftet med uppsatsen ér att redovisa barn och ungdomars erfarenheter av palliativa vard. Tva
huvudteman har framkommit; ”Att leva som vanligt” och ”Barnets engagemang 1 palliativ
vard”. Under dessa teman redovisas subteman. Vi har i studien I6pande valt att anvéinda orden
“barn” alternativt “ungdomar” synonymt.

* 1.1 Spendera tid med och fa stod av nirstaende

* 1.2 Livskvalitet

* 1.3 Att kunna medverka i aktiviteter

1. Att leva som * 1.4 Symtom- och behandlingsrelaterade problem
Vanligt * 1.5 Livsstil och livsplaner

* 2.1 Barnets roll i beslutsfattande
» 2.2 Relationsskapande med vérdpersonal
2. Barnets * 2.3 Viltajmad information/ introduktion till
. palliativ vard
engagemalzg 1 * 2.4 Personcentrering/autonomi
palllath vard » 2.5 Organiserade sjukhusbesok/samverkad vard
* 2.6 Ungdomars syn pa hospice

1. Att leva som vanligt

For att besvara fragestéllningen hur barn som vérdas palliativt mar beskrivs i detta forsta tema
psykiska och fysiska aspekter av att som barn leva med allvarlig sjukdom, samt lyfts begrepp
som livskvalitet, nirstdendestod, aktivitetsnivd, symtomupplevelse och livsplaner.

1.1 Spendera tid med och fa stod av narstaende

Weaver m.fl., (2015) lyfter att ungdomar med cancer géillande involvering 1 beslut kring sin
cancervard och behandling uppskattar fordldrars narvaro och stod samt vérderar deras
insikter. Deltagarna betonade vikten av foréldrastod under beslutsfattandeprocesser.



Foréldrarnas nérvaro uppskattas som en stabiliserande, stodjande kraft. Ungdomar betonar
vikten av fordldrars uppmuntran vid svarare eller tunga beslut. De lyfter vidare att barnen
hade ett 6msesidigt beroende och behov da dven barnen uppskattade att uppmuntra sina
fordldrar. Ungdomar insag dven behovet av att uppmuntra sina fordldrar under
beslutsfattandet. Detta sammanfattades av en 18-aring ungdom: “Sa ldnge de [fordldrarna]

ar okej, sa dr jag okej.” (Weaver m.fl., 2015 s. 4422). I Graetz m.fl., (2019) studie
framkommer att barn och ungdomar uppskattar att spendera tid med vénner och familj och att
det #r viktigt for dem att behandla méinniskor vil. Aven i Schreiner m.fl., (2020) studie lyfts
att barnen, som ett av tre teman, virderar tid med vinner och familj. Inom detta tema lyfts
vidare vikten av att ha néra relationer med de som ungdomen anser sig sti nira, vilket de
menar dr ett “stodsystem” for dem och ocksé att genom att ha roligt med vinner bli pdmind
om hur roligt och bra livet med vanner ar (Schreiner m.fl., 2020). Graetz m.fl., (2019) belyser
att ungdomar (inom deras tema “livskvalitet”) lyfter vikten av personliga relationer och att i
spendera tid med nérstdende, underhélla relationer och att fa support frdén dem de dlskar.

1.2 Livskvalité

Schreiner m.fl., (2020), lyfter att barn- och ungdomarna menade att “leva bra” bland annat
innebar att uppratthalla fysisk, mental och emotionell hélsa vilket baserades pa komponenter
som “att leva medvetet” och “att leva som en hilsosam ungdom”. Att leva i nuet lyftes som
en dimension av att leva medvetet, vilket gick ut pé att leva utan depression eller radsla for
framtiden, sdrskilt grubblandet dver risken for sjukdom eller behandlingsbiverkningar. Det
inkluderar dven att leva malmedvetet och forsiktigt, samtidigt som de dgnar sig &t

medvetna, avstressande aktiviteter. En ungdom lyfter “att leva livet sa fullt ut jag kan och att
inte angra ndgonting” och en annan att fortsétta vara frisk och att leva livet som om jag
aldrig hade haft cancer.” (Schreiner m.fl., 2020 s. 4).

Ytterligare aspekter av att leva medvetet som prioriterades av ungdomarna var formégan att
gora sig sjalv lycklig, oavsett vad andra tycker, samt att definiera livskvalité for sig sjalv
istéllet for av andra, vilket inkluderade autonomi 6ver den egna kroppen samt andras respekt
for den autonomin. Aven Graetz m.fl., (2019), presenterar i sin studie att minga ungdomar,
framfor allt tjejer, lyfte uppratthdllandet av ett “normalt” liv som en viktig prioritering.
Forutom att ha olika 6nskeméal om nivéer av normalitet, skiljde sig 4ven betydandet &t, dar
vissa syftade pa normala rutiner, andra 6nskade for storre normalitet 1 forhallanden. Mack
m.fl., (2021), presenterar att de i sin studie identifierat uppnaendet av livsmal samt upplevelse
av normalitet som nyckelkonstruktioner for livskvalité for unga vuxna. Aven Mitchell m.fl.,
(2020), lyfter 1 sin studie att barnen inte ville bli definierade av sina férutsittningar, trots
paverkan pd hélsa, livsstil, familj, hem och personligt utseende. Ett malande citat fran ett
barn: “...det finns tillfdllen 1 mitt liv jag inte vill prata om, som (upplevelsen av ett hjirtstopp)
“(Mitchell m.fl. 2020 s.573).

1.3 Att kunna medverka i aktiviteter
Tenniglo m.fl., (2017), lyfter i sin studie att samtliga ungdomar ansag att mojligheten att g i

skolan var mycket viktig, d& de i skolan inte kénde sig som patienter och kunde interagera
med sina klasskamrater. Aven Namisango m.fl., (2020), presenterar att barn och ungdomar



belyste vikten av att kunna bibehalla fysisk funktion i aktiviteter, sésom egenvard och lek,
men ocksd Onskan om att vilja medverka 1 aktiviteter som skénkt glidje och mening, vilket
ofta handlade om att kunna ga i skolan. Slutligen lyfter bade Kirk & Pritchard, (2010), och
Graetz m.fl., (2019), att barn och unga uppskattar mojligheten att traffa andra unga personer
samt att kunna delta i aktiviteter sdsom lek och skola.

“I skolan dr allt riktigt bra ordnat. Om jag mdste dka till sjukhuset for
cellgiftsbehandling eller en dos kan jag ldtt aka utan problem. Alla ldrare dr
medvetna om och forstdr om jag vill ldmna klassen, for att ta en nypa frisk luft till
exempel.” Ungdom, 18 ar. (Tenniglo m.fl., 2017 s. 3157).

Sodergren m.fl., (2018), lyfter att ménga ungdomar rapporterade att deras aktivitetsniva
begrinsades pd grund av sjukdom och behandling. De diskuterade hur fritidsaktiviteter och
hobbyer paverkades, och 1 synnerhet begridnsat deltagande i fritidsaktiviteter pd grund av
bristande styrka och trotthet. Man beskrev hur begrinsad aktivitetsnivd paverkade humoret,
bland annat rapporterade en ungdom kénslor av frustration dver att inte ha energi till att utfora
den enklaste av sysslor, medan en annan beskrev effekten av att inte kunna spela fotboll:

“Att inte kunna spela fotboll och att ndstan inte kunna géra ndagonting, mdste
tanka pa sjukdomen hela tiden; jag tycker det dr trakigt.” Barn, 14 ar. (Sodergren
m.fl., 2018 s. 459)

1.4 Symtom- och behandlingsrelaterade problem

Flera artiklar lyfter att symtom paverkar barn och ungdomars livskvalité samt mojlighet att
delta i aktiviteter (Mack m.fl., 2021, Sodergren m.fl., 2018, Schreiner m.fl., 2020, Ananth
m.fl., 2021, Namisango m.fl., 2020, Tenniglo m.fl., 2017). Majoriteten av deltagarna belyste
symtombiverkningar av deras sjukdomar och dess behandling, sisom smaérta, illaméende

och fatigue (Sodergren m.fl., 2018, Namisango m.fl., 2020). Sodergren m.fl., (2018), siger
ocksa att mer dn hilften av deltagarna lyfte problem som var relaterade till fatigue eller
energiforlust, vilket gar i linje med Namisango m.fl., (2020), studie, som &ven sdrskilt tar upp
smarta som en central del, dir barnen associerade smarta med néd. Barn i studien rapporterade
upplevelser av olidlig och svarforklarad smérta, med termer som “bultande”, “konstant” och
“smirtsamt insektsbett”.

“Jag hatar det eftersom smdrtan kommer sa plotsligt, den kan hitta dig mitt i stan
och du kollapsar. Ibland startar smdrtan fran ryggen. Det dr bultande och vildigt
allvarligt. Ibland dr det leder som smdrtar, eller vrister, vid denna tidpunkt
forlorar du formdgan att gad eller std, du kanske kan krypa, men du behover hjdlp.
Ibland gor det sd ont i brostet, andra ganger dr det armarna, allt handlar om
smdrta.” Barn, 1014 ar. (Namisango m.fl., 2020 s. 324)

1.5 Livsstil och livsplaner

Sodergren m.fl., (2018), lyfter att livsplaner som lades pa is var ett &terkommande tema bland
ungdomar, och att den kidnslomaissiga effekten forvéirrades vid jimforelser med vad deras

10



jamnariga kamrater uppnatt.

“Jag kinner att jag inte kommer ndgonvart, det dr som att mitt liv har satts pd
paus. Jag ser alla andra komma vidare i sina liv”’ Barn, 18 ar (Sodergren m.fl.,
2018, s. 459).

Namisango m.fl., (2020), tar upp att barn som gick i skolan var oroliga dver att missa skolan,
och att den negativa effekten av avbrott paverkar kvalitén pé sociala interaktioner, relationer
och livsmél. Barnen prioriterade att ha tid att interagera med kamrater, kidnna sig forstadda,
lyssnade pa, respekterade och uppskattade. Vidare presenterades att barn ocksa var radda att
forlora sina framtidsdrommar, och kunde uttrycka hopploshet och motvilja till att fortsétta sin
utbildning, att ta sina mediciner eller att tdnka pa sitt framtida liv (Namisango m.fl., 2020).

“Du dr orolig, du kommer att forlora din utbildning. Ibland tappar du moralen
for utbildning och kéinner for att hoppa av. Ndr jag tdnker pad att starta upp ett
foretag, tappar jag ocksa moral, eftersom jag konstant tdnker pa déden. Sa, livet
blir lamslaget, du kan inte ta dig framdt.” Barn, dldersgrupp 10-14 ar.
(Namisango m.fl., s.324, 2020)

2. Barnets engagemang i palliativ vard

For att besvara fragestéllningen vad barn anser vara viktigt inom palliativ vard beskriver
foljande tema hur barn och ungdomar upplever den palliativa varden, samt vad de har for
preferenser utifrén ett omvardnadsperspektiv.

2.1 Barnets roll i beslutsfattande

Weaver m.fl., (2015), utférde en studie angédende ungdomars upplevelse av engagemang

kring beslutsfattande i deras vard. Majoriteten av ungdomarna visade sig vilja ha en aktiv roll

dér de forblev engagerade i beslutsfattande, alternativt semi-aktiv roll i beslutsfattande.

Ett fatal av dessa ungdomar uttryckte dven en 6nskan om att sjdlva dga beslutet, medan de flesta
foredrog ett delat beslutsfattande med fordldrar. Forfattarna uppger att huruvida deltagarna
intervjuades ensamma eller 1 séllskap med t.ex. fordldrar, pdverkade ungdomarnas beslut, da
deltagare som intervjuades privat var mer benédgna att foredra en fullt aktivt beslutsfattande roll.
Weaver m.fl., (2015), lyfter att en del ungdomar uppméarksammade att situation och social
kontext kan pdverka den Onskade nivin av involvering géllande medicinska beslut, samt
betonade deras formaga att sjdlva bestimma med vem de ville samarbeta och dela
beslutsfattande med. Tenniglo m.fl., (2017), uppger att ungdomar i deras studie ofta
konsulterade med sjukvérdspersonal angdende medicinska beslut, och vidare att ungdomarna
var ndjda med det icke-tvingande sétt att ta emot information och alternativ som foreslogs.
Vidare uppger Tenniglo m.fl., (2017), att i alla fokusgrupper uppgav deltagarna att autonomi
vérdesattes, samt att vara aktivt involverade i beslutsfattandet om deras vérd, sérskilt gidllande
beslut om medicinering for att minimera bieffekter. I Mack m.fl., (2021) studie uppges att
ungdomar virdesitter att ha inflytande kring den information de fir och nir, samt mojligheten
for att deras varderingar for véard blir beaktad och respekterad. Ytterligare aspekter av
beslutsfattande lyfts i Ananths m.fl., (2021), studie, dir majoriteten av ungdomarna som
intervjuades uppgav att det var viktigt att sjukvardspersonal kommunicerade om preferenser
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och prognos direkt med barnet/ungdomen da det gav dem en kénsla av kontroll och tillhorighet
1 beslutsfattande processer och en kinsla av att “vara med i loopen” som en ungdom uttryckte
det.

“Vanligtvis ndr det dr ndagot jag kan hantera, da kan jag (vara beslutsfattare). Och
om det dr ndgonting som ror ett storre beslut, da skulle jag lata ndgon annan
bestdmma.” Ungdom, 14 ar. Weaver m.fl., (2015), s. 4424

2.2 Relationsskapande med vardpersonal

Flertalet av de granskade studierna belyser barnens prioritering av relationsskapande med
vardpersonal (Tenniglo m.fl., 2017, Graetz m.fl., 2019, Mitchell m.fl., 2020, Mack m.fl., 2021,
Kirk & Pritchard, 2010, Namisango m.fl., 2020). Tenniglo m.fl., (2017) skriver i sin studie att
barn som vardas palliativt lyfter att faktorer som starker relationsskapandet med vérdpersonalen
ar nar vardpersonalen visar engagemang, positivitet, tillgdnglighet, proaktivitet, och att de var
forklarande gillande behandlingsval. De lyfter vidare vikten av att vrdpersonalen sdg dem som
individer, ofta fragade hur de madde och att de noterade nér patienten inte madde bra. Vidare
uppskattades att personalen, nér de gav information om exempelvis stundande behandling, gav
den stegvis och var forklarande utifran vilket sjukdomsstadie patienten befann sig. Aven i Kirk
& Pritchards (2010) studie om perspektiv pa hospice, lyfter barn och ungdomar att de
uppskattade relationen med véardpersonalen och menar vidare att viktiga aspekter ar att de blev
lyssnade pé nér de ville tala om exempelvis sina kénslor och farhagor. I Graetz m.fl., (2019)
studie lyfter barnen att en av de allra viktigaste faktorerna under behandlingstiden av sin cancer
var att ha stottande personer omkring sig. Utdver nérstaende bestdr dessa stottande personer av
vardpersonalen, och barnen lyfter att de upplever att vardpersonalen var skickliga i att forsta
vad som var viktigt for dem. I Weawers m.fl., (2015) studie lyfter barnen att relationen till
vardpersonalen ér en forutsittning for att fa tillgéng till deras tankar och guidning géillande val
av exempelvis behandlingsstrategi, vilket dr av stor vikt, och studien lyfter i sin slutsats att
vardpersonalen dr relationsskapande med barnen. Mack m.fl., (2021) sdger att ungdomarna
lyfter att relationsskapande med vardpersonal dr av vikt for att uppleva en behandlingsallians
samt for att uppleva en medkédnnande vard, samt att de vérderar kontinuitet i vardkontakterna.

Mitchell m.fl. (2020) har i sin studie kommit fram till att mellanménskliga relationen mellan
patient och vardpersonal, dér osékerhet och kdnsloméssig borda kan delas, dr en

forutséttning for att patienter ska fa tillgang till palliativ vard och ndgot som varderas mycket
hdgt av patienter och deras familjer. Man lyfter vidare att sjukvardspersonal som
uppmaérksammar individuella behov, var lugna vid medicinska procedurer och upplevdes som
vénliga var av stor vikt men dven att virdpersonal lyfter gemensamma intressen dr

positivt i relationsskapandet. En ungdom lyfter det som positivt om ldkare delade ett gemensamt
intresse med dem, till exempel ett favoritfotbollslag. Vidare exemplifierar en ungdom, som
befann sig 1 6vergangen till vuxenvard sjukskoterskor och 6vrig vardpersonal som “briljanta”
som hon hade ként “sedan hon var liten”:

”Om jag inte behovde byta till ndgot annat sjukhus skulle jag stanna dir,

for de har varit helt fantastiska... Jag har kdnt dem sedan jag var liten. De
tvd lekspecialisterna som jag trdiffar ... De kommer fram till dig for att se om
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du vill gora nagot. ... Jag skulle sdga att sjukskoterskorna dr briljanta, for
... de ger dig, typ, rdtt medicin och sd.” Barn. (Mitchell m.fl., 2020, s. 574.)

2.3 Viltajmad information/ introduktion till palliativ vard

Flera studier behandlar vikten av viltajmad information och en stegvis, personanpassad
introduktion till den palliativa varden (Tenniglo m.fl., 2017, Mack m.fl. 2021, Mitchell m.fl.
2020). I Tenniglos m.fl., (2017), studie lyfter barn och deras fordldrar att eftersom behovet av
psykiskt stodvarierade med alder och fas av behandlingen, lyfter barnen att den psykosociala
varden borde anpassa sig till dessa skillnader. Vidare lyfter ungdomar som intervjuats i deras
studie att de dr ndjda med kommunikationen de har med vardpersonalen. Sérskilt uppskattar
ungdomarna att information om prognos och behandling gavs stegvis och att den var anpassad
till det stadium i sjukdomen de befann sig i. Praktisk information, sdsom information kring
administrering av likemedel, 1dmnas enligt ungdomar och vardnadshavare dock ofta for sent.
Studiedeltagarna lyfter att de upplevde ett stort behov av information i borjan av sjukdomen,
men lite energi och tid att soka efter den d& (Tenniglo m.fl., 2017).

2.4 Personcentrering/autonomi

Flera studier lyfter att barnens prioriteringar och farhdgor i relation till sin palliativa vérd
varierar utifran exempelvis alder pa barnet och dess personlighet (Namisango m.fl., 2020,
Schreiner m.fl., 2020, Mack m.fl., 2021, Weaver m.fl., 2015, Ananth m.fl., 2021). Namisango
m.fl., (2020) lyfter i sin studie att upplevelsen av vénlig och stodjande personal gjorde det littare
for barnen att vara kvar 1 virden och fullfélja behandling, vilket stdds av Schreiner m.fl., (2020),
som menar att ungdomar som upplevde sig vara involverade 1 personcentrerad kommunikation
med vardpersonal uppvisade en ldgre niva av psykosocial samsjuklighet och dkat engagemang
och foljsamhet i sin vard. Vidare lyfter Schreiner m.fl., (2020) att barn och ungdomar uppskattar
autonomi och att sjélva fa definiera vad som é&r livskvalité for dem sjdlva, snarare én att 1ita
nagon annan gora det. Mitchell m.fl., (2020) skriver att barn uttryckte ett behov av
individualiserad och samordnad vard, men att det saknades pd grund av sjukvardens
organisation som upplevdes okoordinerad, vilket &ven Mack m.fl., (2021) lyfter i sin studie och
vidare att samtliga deltagare var i allménhet Gverens om att optimal vérd och behandling i slutet
av livet for barn och unga ar individuell snarare &n universell. Ett exempel pa detta ar att vissa
barn vill vara fullt delaktiga i beslut och information, och séledes bli inforstadda i sin diagnos,
medan andra foredrar att dverlata beslutsfattande till andra personer (Mack m.fl., 2021). Weaver
m.fl., (2015), lyfter vikten av att lyssna till den enskilda ungdomens rdst, da den dr avgorande
for att fa reda pa de individuella vardpreferenserna, vilket lyfts av en 17-arig ungdom: “kom
ihdg att jag har asikter och jag har erfarenheter och jag vet mycket” (Weaver m.fl., 2015 s.
4423). Slutligen menar Ananth m.fl., (2021) att framtida forskning bor undersoka
personcentrerade kvalitetsmaétt, for att sikerstélla en god utveckling av vérd i livets slutskede
for barn och unga.

". .. Att kunna prata med ditt vardteam och. . . att kinna att de forstar dig som
person [dr viktigt]. Jag kdnner mina ldkare [och] jag vet att de kinner mig vil,
sd. . .har ett team som vet . . .det jag letar efter ndr det gdller behandlingar
eller [andra] saker som dr viktiga for mig, som min overtygelse, [dr viktigt].”
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(Ananth m.fl., 2021, s. 496)

2.5 Organiserade sjukhusbesok/samverkad vard

P& grund av att det i livets slut upplevs vara viktigt med en god symtomlindring virderar
ungdomar att ha mojligheten att vid behov besoka akuten eller sjukhuset for snabb
symtomlindring, samt for att fa stottning i sin behandling (Ananth m.fl., 2021 och Tenniglo
m.fl., 2018). I Ananth m.fl., (2021) studie lyfter ungdomar att det ar en fordel med integrerade
vardteam bestdende av exempelvis sjukskoterskor, likare, psykologer, fysioterapeuter och
socialsekreterare och att det dr avgorande fOr att fa till bra livskvalitet 1 livets slutskede. Bade
ungdomar (och deras fordldrar) betonar att de tvarprofessionella teamen ar avgorande for att
uppfylla ungdomens 6nskningar, ge kanslomissigt stod och for att kunna erbjuda och méta
behovet av ytterligare assistans (Ananth m.fl., 2021).

Niér det giller den barnonkologiska avdelningen upplevde deltagarna i Tenniglo m.fl., (2017)
studie, bade patienter och foréldrar, att de blev vdl omhéndertagna. Barn och ungdomar lyfter
att de "kéinde sig hemma” bade nir de besokte dagmottagningen och nér de var inlagda péa den
barnonkologiska avdelningen. Barnen lyfter att de “saknar mojligheten till stimulans och att
vara fysiskt aktiva” och lyfter exempelvis som problematiskt att “middagen for ndrvarande
ofta serveras i singen istéllet for vid bordet”. For att minska véntetiden uppskattade bade

barn och deras vardnadshavare att flera moten pa sjukhuset var samlade. Ett barn exemplifierar
detta genom att sidga: “Det &r lite irriterande ibland eftersom det finns s& manga moéten att ga pa
och det &r alla med olika méinniskor”. (Tenniglo m.fl., 2017)

Mitchell m.fl., (2020) kommer i sin studie fram till att palliativ vard tenderar att
konceptualiseras som en egen avgransad tjdnst eller fas av ett barns tillstdnd, snarare dn en
integrerad del i vardkedjan. Studien redogor for att tillgdngen till palliativ vard var beroende
av tillgangen till specialisttjénster och palitliga mellanméanskliga relationer med vardpersonal
som kunde dela osdkerhet och familjens kdnsloméssiga borda. Mitchell m.fl. (2020) drar
slutsatsen att det finns ett akut behov av att skapa ett mer barn- och familjecentrerat
tillvigagéngssétt som gor det mojligt for palliativ vard att verkligen integreras i den bredare
hédlso- och sjukvéarden for barn med livsbegransande och livshotande tillstand. Palitliga,
mellanménskliga relationer med vardpersonal och effektivare samordning av varden &r
grundlidggande for att uppna detta, och bor varderas och mojliggoras i hela sjukvarden.

2.6 Ungdomars syn pa hospice

Béde i Kirk & Pritchard (2010) och i Ananths m.fl., (2021) studier framkommer att ungdomar
har en positiv syn pé hospice. I Ananths m.fl., (2021) studie berittar fordldrar till avlidna
ungdomar som haft sina barn pa hospice att de virderar detta hogt, men inga av de tillfragade
ungdomarna i studien hade blivit tillfrigade om sitt intresse for en plats pa hospice och vid
nirmare diskussioner hade ungdomen missuppfattat hospices funktion (Ananth 2021). Aven
om det finns satsningar for att oka tillgingligheten till hospice for unga, samt att det finns
expertis inom palliativ vard for barn, menar forskarna att det kan bero pa att det saknas
erfarenhet bland personalen vilket gor att de kan dra sig for att tillfraga ungdomen om dess
onskan att fa bo pa hospice. Till exempel var flera ungdomar och vardnadshavare omedvetna
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om att det var mojligt att fa tillgang till hospicetjdnster i det egna hemmet. En ungdom beskrev
fran borjan hospice som “en fruktansvard plats, som barn aldrig borde uppleva” och som négot
som ér for dldre”, men efter att intervjuaren klargjort begreppet hospice, sa denna ungdom att
“det skulle inte vara sa daligt”. Efter fortydligande uttryckte de flesta deltagare, bade ungdomar
och vardnadshavare, att anvindning av hospicetjanster under den sista manaden i livet skulle
vara mycket relevant for att uppna hogkvalitativ vard i livets slut.

I Kirk & Pritchards (2010) studie har man haft fokus pa att undersoka ungdomars uppfattning
om hospice. I studien framkommer att ungdomar uppskattar en rad aspekter av att befinna sig
pa hospice, som att kunna deltaga 1 aktiviteter. En ungdom i studien lyfter:

“Vi kan vilja. Jag menar att de organiserar saker men ibland dr det bdst att
ldmna oss at oss sjdlva, som om vi hade haft en sen kvdill innan, dr vi kanske inte
uppe i tid”. Kirk & Pritchards (2010 s. 36)

Ungdomar lyfter vidare att de vill besoka hospicet oftare, inte enbart for att de gillade
aktiviteterna utan ocksa for att besdken ofta var deras enda kontakt med néira vénner, vilket en
annan ungdom beskriver som

“...Det dr en paus och man far trdffa varandra. Med var korta livslingd trdffas vi
inte tillrdckligt. Sa det dr verkligen virdefullt for mig”. Barn. (Kirk & Pritchard,
2010, s. 36)

Slutligen lyfter Namisango m.fl., (2020) att barn upplevde oro éver att dela avdelning med
vuxna och att de uttryckte en 6nskan om sérskilda pediatriska avdelningar.

Diskussion

Detta avsnitt inleds med en metoddiskussion dér vi beskriver styrkor och svagheter i var
metod. Avsnittet avslutas med en resultatdiskussion dér studiens resultat diskuteras.

Metoddiskussion

Vi valde att genomfora en litteraturdversikt da vi ville fa en bredare syn pa fenomenet barns
erfarenheter av palliativ vard. Vi valde en induktiv ansats, da vi &mnade att soka ny kunskap.
Vi har diskuterat huruvida andra metoder, exempelvis en intervjustudie eller en enkétstudie,
hade gett en d4nnu djupare forstielse for fenomenet och darmed svarat béttre till vart syfte.
Efter nagra forsta litteratursokningar fann vi att det fanns {2 artiklar som svarade till vart syfte
varpa vi diskuterade huruvida detta kunde bero pa etiska skil, da det kan vara svart att fa
barns godkénnande till att medverka i studier. Av samma anledning, och med tanke pa en viss
tidsbegransning i uppsatsarbetet, samt bristen pa tillgédnglighet till patienter pa grund av
pandemin, valde vi att inte gora ndgon egen intervjustudie. Vi fortsatte var litteratursdkning i
ytterligare databaser, tills dess att vi funnit tillrackligt ménga artiklar som svarade till vart
syfte. Vi identifierade tidigt ett tydligt knowledge gap utifran vart syfte, vilket motiverade oss
till att fortsétta var litteraturskning.
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Frén start tinkte vi avgrénsa var studie till att behandla artiklar fran norden, men efter var
forsta litteratursokning insag vi att det fanns begrinsat antal redan genomforda studier, vilket
tvingade oss att bredda urvalet geografiskt. Vi d&r medvetna om att varden inte har samma
forutsittningar eller bedrivs pa samma sitt i olika ldnder, varpa vart resultat och slutsats blir
generella och bor nyanseras utifrdn vart varden bedrivs. Var forforstaelse ar ocksa begriansad
till en svensk kontext vilket kan antas ha pdverkat var tolkning av resultatet. Med anledning
av var forforstaelse har vi 1 vara sokningar dmnat att vara 6ppna och reflekterade for att
minimera risk for selektivt urval av artiklar. Vi reflekterade &ven tillsammans éver huruvida
det var etiskt korrekt att utelamna artiklar utférda i andra ldnder dér sjukvérden skiljer sig
avsevért fran Sverige och landade i att vi ville lyfta dven dessa artiklar, da vi ansag att barns
upplevelser och erfarenheter inte baseras pa var barnen bor.

Vi valde att avgransa alder pa barn till 6-18 ar da var uppfattning var att barn under 6 ar har
svart att uttrycka sina egna standpunkter och erfarenheter. Vara valda artiklar behandlar dock
1 vissa fall bade dldre dn 18 och yngre én 6 ar, samt till viss del vardnadshavare och
véardpersonals erfarenheter. Det har inte alltid gétt att urskilja i artiklarna vem som sédger vad,
var strdvan har dock varit att lyfta fram och belysa det som sédgs av just barnen som dr mellan
6—18 ar i artiklarna.

En styrka i var studie anser vi vara vér litteratursokning, som vi spenderade mycket tid pa.
Positivt dr att vi tog mycket hjédlp av kunnig personal pa biblioteket, gjorde sokningar i flera
olika databaser, samt att vi gjorde flertalet sokningar med olika kombinationer av sokord som
vi utformade via databasernas tesaurus. I efterhand insag vi att vi kunde haft fler definitioner
av kénslouttryck som en del i vér sokstring, eftersom kénslouttryck sdsom exempelvis
“erfarenheter” eller “upplevelser” inte alltid omfamnar den upplevda kidnslan. Ord som hade
varit intressanta att anvénda dr exempelvis “ilska”, “sorg”, “ensamhet”, “glddje” och sé
vidare. Vi upplevde dock sensitivitet i resultatet av vara sokningar, dé vi landade i samma
artiklar oberoende valet av databas och kombinationen av vara sokstrangar (Henricson, 2017).
Ytterligare styrka i studiens validitet dr att vi endast inkluderade artiklar som var “peer
reviewed” (Henricson, 2017).

Var studie har baserats pa bade kvalitativa och kvantitativa artiklar. Vi har last och granskat
dem olika beroende pa om de &r kvalitativa eller kvantitativa. Var uppfattning ar att studiens
validitet inte paverkats av detta, d samtliga artiklar svarade vl till vért syfte. En styrka var
att SBU:s granskningsmall anvéndes vid granskning av artiklarna, samt att granskning
utfordes separat av oss bdda, for att slutligen utforas tillsammans, vilket vi anser stérker
reliabiliteten (Henricson, 2017). Validiteten av studien stirks d& majoriteten av granskade
artiklar bedémdes till hog kvalité. Ovriga artiklar bedomdes till medel oftast pa grund av
metodologiska aspekter, dar exempelvis urvalsprocesser inte varit helt transparenta. Resultatet
av dessa artiklar svarade dock vil till vart syfte och inkluderades dérfor. Var uppfattning ér att
mangden artiklar 1 var studie ar tillracklig for att ge en heltickande bild och besvara vart
syfte.

For att stirka studiens validitet ytterligare utférdes den forsta analysen av resultatet separat,
for att slutligen analyseras gemensamt och né konsensus i teman och underteman (Henricson,
2017). D4 var tolkning var att studiernas resultat ofta gick i linje med varandra, fann vi det
enkelt att utforma teman, som dven diskuterades med var handledare for att stirka validiteten
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(Henricson, 2017). Vi har &mnat att vara 6ppna och reflekterande under processen dé vi ér
medvetna om att var forforstaelse av fenomenet palliativ vard och speciellt av palliativ vard 1
Sverige, kan ha paverkat var analys. Exempelvis valde vi att inte exkludera studier pa grund
av land for utférande utan holl fast vid syftet att ta reda pd barns erfarenheter av palliativ vard,
oavsett vart denna skedde.

Vi har diskuterat huruvida 6verforbarhet dr mojligt. En eventuell svaghet i var studie dr att
inkluderade artiklar dr utforda i olika ldnder och i olika delar av vérlden, dér sjukvardssystem
ser olika ut men vi har landat 1 att da resultaten av artiklar 6verensstimmer vél, oavsett vilket
land de dr utforda 1 kan 6verforbarhet eventuellt vara mojligt.

Samtliga inkluderade artiklar i var studie har fatt etiskt godkdnnande fran kommittéer, samt
beskrivit hur de fatt godkidnnande av studiedeltagare. Vi har dven forsokt vara transparenta i
var text med att lyfta fram barnens erfarenheter, och inte andra studiedeltagares for att
undvika att generalisera.

Martensson & Fridlund (2017) menar att det &r av vikt att vara medveten om att inlédsning pa
forskningsomradet gor att den vetenskapliga kvaliteten kan minska da vi riskerar att paverkas
av det vi tidigare lést. Intention har funnits att under innehéllsanalysens gang reflektera 6ver
var forforstielse och dess eventuella inverkan pa resultatet.

Begransningar

Vi har identifierat ett antal begridnsningar i genomforandet av denna studie: 1. Var forstéelse
for palliativ vard samt hur palliativ vérd tillimpas i andra lénder, 2. Var begrénsade erfarenhet
av vetenskapliga studier, 3. Inkluderade artiklar dr ej heltdckande och innehaller ibland dven
fordldrar och vardpersonals perspektiv/erfarenheter.

Resultatdiskussion

Kunskap om barn- och ungdomars erfarenheter och prioriteringar &r inte enbart isolerade till
den palliativa varden, utan gar troligtvis att Overfora till vard av barn generellt. Som
sjukskoterskor finns ett flertal tillfdllen och miljéer da kunskap om hur barn 6nskar bli
bemdtta ar viktig.

Vart syfte var att undersdka barn och ungdomars erfarenheter av palliativ vard. De tva
huvudteman som kom fram var “Att leva som vanligt” samt “Barnets engagemang i palliativ
vard”. Ett antal underteman lyftes ocksa. Temat att leva som vanligt kretsade kring att barnet
onskade att fa spendera tid med och fa stod av nérstdende, livskvalitet dir fokus ligger pa att
uppritthélla en fysisk mental och emotionell hélsa, medverka i aktiviteter och skola, symptom
och behandlingsrelaterade problem och livsstil och livsplaner. Det andra temat, barn i palliativ
vard, kretsade kring barnets engagemang i beslutsfattande, relationsskapande med
vardpersonal, viltajmad information och introduktion i palliativ vard, personcentrering och
autonomi, organiserad och samverkande vard samt ungdomars syn pa hospice.

Att lindra lidande &r ett begrepp som lyfts som ett av sjukskoterskans huvudansvar i ICN:s

etiska kod (2017). I en kvantitativ studie av Levine m.fl. (2017) undersdktes barnonkologiska
patienters symptom under den tidiga onkologiska behandlingen och deras instéllning till
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palliativ vard. Det framkom att barnen upplevde en hog grad av symtomrelaterat lidande
tidigt 1 cancerterapin, och mycket fa patienter eller fordldrar i denna studie uttryckte negativa
attityder till tidig palliativ vard. Forfattarna lyfter i sina slutsatser att patienter och familjer
kan dra nytta av tidig integration till palliativ vard vilket dven var studies resultat lyfter
(Tenniglo m.fl., 2017, Mack m.fl., 2021, Mitchell m.fl., 2020). Da den palliativa varden bland
annat syftar till att lindra lidande ser vi fordelen med en tidig integration for att snabbt kunna
lindra barnet lidande och darmed 6ka dess livskvalité.

Sjukskoterskans omvérdnadsansvar bestér bland annat av att arbeta personcentrerat (svensk
sjukskoterskeforening 2017) vilket gar i linje med denna studies resultat. Taylor m.fl. (2021),
tar upp teman kring vad barn inom palliativ vérd prioriterar: ”Se oss som individer med
individuella preferenser”, ”Kéansloméssigt vilmaende” och ”Att leva som en ung person”.
Samtliga tre teman gar i linje med vart resultat, d4 liknande teman lyfts av bade Schreiner
m.fl., (2020), Mack m.fl., (2021), Mitchell m.fl., (2020) och Graetz m.fl., (2019). En
intressant aspekt &r att barnen i bade Taylors m.fl., (2021) och Mitchell m.fl., (2020) studie
valde att inte prata om sin vard i relation till livets slutskede, utan snarare om hur varden och
véardplanering kan forbéttra deras livskvalitet. Detta ér ytterligare en aspekt som understryker
vikten av sjukskoterskans personcentrerade arbetssitt.

I studien av Sodergren m.fl., (2018) lyfts att ungdomar upplever oro over att gora avbrott 1
aktiviteter, sasom skola, pa grund av sjukhusvistelse. Enskér och Golséter (2019) tar upp att
ungdomar i1 aldern 13—18 &r genomgér en utvecklingsfas med fokus pa skapandet av den egna
identiteten, varpa vi gor antagandet att avbrott frén till exempel skola blir ett hinder for
identitetsskapandet, vilket kan fa konsekvenser for ungdomens framtida liv.

Vi anser det vara intressant att flera av véra artiklar tar upp att barn och unga har en positiv
syn pa hospice dven om informationen och tillgédngligheten kring hospice-verksamhet &r
begrinsad. Kirk & Pritchard (2010) och Ananth m.fl., (2021) tar i sina studier upp att barn
uppskattade hospice dé de fick mojlighet att medverka i aktiviteter och att tréffa andra barn i
samma alder och situation. Aven NOBAB (1988) tar upp vikten av att barn vardas
tillsammans med andra barn, och inte vuxna.

Slutsatser

Syftet med denna litteraturdversikt var att undersdka barn och ungdomars erfarenheter av
palliativ vard. Kring fragestéllningen ”Vad tycker barn inom palliativ vird &r viktigt?” finner
vi genom vart resultat att barn med livshotande sjukdom har samma prioriteringar och
preferenser som friska barn samt en 6nskan om att leva ett normalt liv. De prioriterar att
kunna medverka 1 aktiviteter och skola, att ha nira relationer med familj och vinner, och att
leva som om de vore friska. Vi drar dérfor slutsatsen att sjukskoterskan bor bemota dem som
just barn, och inte sdrbehandla dem utifrdn deras sjukdomstillstdnd, vilket krdver att en
personcentrerad omvardnad tillimpas.

Utifrén vart syfte drar vi slutsatsen att en tidig introduktion till palliativ vrd ar ett sitt att 6ka

livskvalitén for barn med allvarlig sjukdom. Litteraturen visar att d& palliativ vard syftar till
att 0ka livskvalitet och linda lidande kan palliativ vdrd kan vara fordelaktigt &ven for patienter
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som vardas kurativt, varpa vi anser att tillimpningen av palliativ vard kan breddas och
introduceras redan nér barnet far sin diagnos. Detta stods dven av WHO och deras definition
av palliativ vard av barn. Dé resultatet i var studie stodjer att barn och familjer uppskattar den
palliativa varden, anser vi det viktigt som sjukskoterska att tidigt vaga prata om och
introducera vad palliativ vard ar och vad den innebér.

Utifrén vart resultat, dar framstdende teman kretsat kring barn och ungdomars 6nskan att
kdnna sig normala, att medverka i aktiviteter och att trédffa andra i samma alder, anser vi
hospice vara en bra plats for barn som vardas i livets slutskede for att 6ka deras livskvalitet.
Da flera studier berort relationsskapande med vardpersonal som vidsentligt viktigt for barn och
ungdomar, kan vi ocksd anta att hospice hade bidragit till kontinuitet i relation och
kommunikation mellan barn och véardpersonal. Vi anser att framtida forskning bor underséka
effekterna av hospice riktade till barn, i syfte att utveckla den palliativa varden for barn och
unga.
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40 deltagare 38 st
12-18 ar

gamla, samt 2
fordldrar, utvalda
via
journal/remisscreeni

ng.

Ungdomar angav ett
spektrum av
foredragna
beslutsroller, dar den
vanligaste var en
aktivt involverad roll
dven om ett delat
beslutsfattande
fortfarande
uppskattades. Det
fanns ingen
statistiskt signifikant
skillnad i den
foredragna
beslutsrollen med
avseende pa
demografiska eller
medicinska
egenskaper,
inklusive
aterfallsstatus, dven
om ungdomar som
foredrog autonoma
intervjuinstdllningar
var mer benédgna att
foredra aktiva
beslutsroller (P <
0,001). Ungdomar
insag att
situationella och
sociala sammanhang
kan forandra deras
foredragna niva av
engagemang i
medicinska beslut.
Aven om ungdomar
ville vara delaktiga i
beslut, uttryckte de
ocksa en
uppskattning av
familjeinsikt,
foraldrarnas nérvaro
och lakares
végledning.

Hog, viss oklarhet
kring rekrytering av
deltagare hur
journal/remisscreen
ing gatt till
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Pritchard, E.

2010
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An
exploration
of parents'
and young
people's
perspective
s of
hospice
support

Syftet med
studien var att
undersoka
foréldrars och
ungas
uppfattning om
hospicestdd och
identifiera hur
stodet kan
forbéttras.

Multimetod

Postenkat och
dérefter
djupintervjuer.

Intervjuer spelades
in och
transkriberades
och analyserades
med hjélp av
”frameworkmetod
en” till
teman/subteman.

Enkaterna
analyserades med
SPSS.

108 enkiter och
intervjuer med 12
utifran enkétsvar
utvalda forédldrar
och 7 ungdomar.

Familjerna var
mycket néjda med
det st6d som gavs
nér det galler
vardkvalitet;
mellanménskliga
egenskaper hos
personalen; det
individualiserade,
familjefokuserade
tillvagagangssittet;
tillgénglighet till
stod och delaktighet
i beslutsfattande.
Unga méanniskor
uppskattade
mdojligheten att traffa
andra ungdomar och
delta i olika
aktiviteter. For
foréldrar var ett
avbrott frin
omsorgen det
huvudsakliga séttet
pa vilket de fick stod
dven om de kdnde
att de ville ha mer av
denna form av stod.
Ett genomgaende
tema i forhallande
till stod till unga och
syskon var behovet
av att utveckla
faciliteter, aktiviteter
och sorgstod
specifikt for
tonaringar/ungdomar

Medel, oklar info
om analys/tester av
ekétsvar, oklart vad
de baserade
intervjurekryterna
pa.




