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INLEDNING

Inom den pediatriska palliativa varden befinner sig barnet, familjen och sjukskdtaren i en
komplex situation vilken bestér av olika forlopp av sjukdom samt varierande vardbehov. Alla
barn och familjer dr olika och familjemedlemmarna sorjer pd olika sitt, vilket sjukskotaren
maste tillgodose genom att stddja fore och efter dodstillféllet (Castor, 2017; Hill & Coyne,
2012). Sjukskotaren inom pediatrisk palliativ vard har en pafrestande men givande roll (Hill

& Coyne, 2012).

En fjdril lyser bredvid oss som en solstrale och for ett kort 6gonblick tillhdr dess dra och skonhet var
varld. Men den flyger ivdg igen och &ven om vi Onskar att den kunde ha stannat, kdnner vi oss sa

lyckliga dver att ha fatt se den. (Mullen, Reynolds, & Larsson, 2015, s. 53)

1.1 Bakgrund

Da ett barn dr doende kénns tiden lang och skrammande. Sjukskdtaren har mojlighet att
underlitta situationen for barnet, familjen och dem sjdlva (Morgan, 2009). Nyckeln till god
pediatrisk palliativ vard dr att uppmuntra barnet och familjen till att uttrycka sina
gemensamma Onskemal for att tillsammans med vardteamet genom vérdplanering kunna
uppnd dessa behov (Hill & Koyne, 2012). Sjukskotaren méste vara icke-domande och bor inte
heller jamfora olika familjer med varandra under den kritiska perioden (Braganza, 2014).
Palliativ vard ges da en sjukdom &dr obotbar, till skillnad fran kurativ vrd som innebér vard
som syftar till att bota (Benkel, Molander, & Wijk, 2016). Palliativ vard &r ett
multiprofessionellt omrade och innefattar bland annat en omvardnadsvetenskaplig grund dér
syftet ar att forbattra livskvalitet for patienten och hans eller hennes nirstaende. Genom att
uppticka, analysera och behandla smérta samt andra psykiska, fysiska och existentiella hinder
kan och ska lidande forebyggas och lindras (Johansson, 2014). Den palliativa virden varken
paskyndar eller fordréjer doden, eftersom déden ses som en normal process. Varden stodjer
den sjuka patienten i att fa leva med storsta mdjliga vilbefinnande till slutet (Nationella radet

for palliativ vérd, u.a).



1.1.1 De fyra hornstenarna i palliativ vard

Ordet palliativ kommer fran latinets pallium vilket betyder mantel eller kappa Gversatt till
svenskan. Att palliera har innebdrden att d6lja och bemantla men dven att lindra tillfalligt.
Begreppet palliativ kan vara ett uttryck for lindringsmedel och f6r en egenskap 1 betydelsen
lidande (Friberg & Ohlén, 2011). Virldshilsoorganisationen, World Health Organization
(WHO) definierar palliativ véard utifrén fyra hornstenar. En av dem ar symtomkontroll, vilket
géller lindrande av olika symtom som berdr fysisk, psykisk, social samt existentiell
omvardnad. Kommunikation skall ske mellan patient, nirstdende och vardpersonal samt
mellan olika vardenheter och teamarbete innebdr inom kontexten att alla i personalen
utnyttjar sina kompetenser for att f en s& optimal palliativ vard som mojligt. Narstdendestod
skall erbjudas till de nirstdende bade genom praktisk hjalp samt emotionellt stéd.
Niérstdendestodet bor finnas bade under sjukdomsforloppet men ocksa efter dodsfallet
(Benkel, Molander, & Wijk, 2016). En ndrstdende &r en person som kénner patienten vil,

vilket kan vara en partner, vén eller slédkting (Sandberg, 2015).

1.1.2 Pediatrisk palliativ vard

Pediatrik har betydelsen av att ha kunskap géllande sjukdomar och olika hélsoomraden hos
barn (NE, nationalencyklopedin, u.d). WHO definierar palliativ vard av barn som en total
omvardnad av bade barnets kropp, sjil och genom ett stdd till barnets familj. Varden skall
borja dé sjukdomen dr diagnostiserad och fortskrida oavsett om barnet fr behandling eller
inte mot sjukdomen. Vardpersonalen skall utvirdera och lindra barnets fysiska och psykiska
smirta samt de sociala konsekvenserna. Tvirvetenskapliga strategier skall inkludera hela
familjen for att fa en sd effektiv vard som mdjligt. Varden skall kunna genomforas pé ett gott

sétt &ven om resurserna dr begransade, bade pa sjukhus och i1 barnets hem (WHO, 1998).

Den palliativa varden av barn har bade likheter och skillnader i jimforelse med palliativ vard
av vuxna. Foréldrarna till barnet &r ofta mer involverade i vrden av barnet 1 jimforelse med
nérstiende i en vuxen patients palliativa vird. Aven om barnet #r drabbat av samma lidande
som en vuxen, det vill sdga av psykiska, fysiska, etiska samt andliga aspekter sa bor det
beaktas att barnet inte skall betraktas pd samma sitt som en vuxen. Det kan finnas stora

skillnader 1 hur barnet, fordldrarna och sjukvardsteamet uppfattar det palliativa tillstandet hos



barnet. Skillnader finns i etiska fragor, sdsom i exempelvis sjdlvbestimmande
(Socialstyrelsen, 2013). Den pediatriska palliativa varden innefattar ofta ovanliga tillstdnd
som &r specifika for just barn och att utse en prognos kan vara svart. Den palliativa fasen ar
ofta langre 4n hos en vuxen och med flertal oforutsdgbara episoder. Ibland kan tillstdnden
vara drftliga och andra barn i sldkten kan ha levt med eller dott av sjukdomen 1 fraga (Hill &

Coyne, 2012).

Daé ett barn blir allvarligt sjukt och behover vistas pa sjukhus under lang tid kan barnet kdnna
av att livet inte dr som forut och att det normala livet fordndrats, vilket kan resultera i
nedstdmdhet hos barnet. Genom att ta in leken i sjukhusmilj6 frdmjas barnets vilbefinnande
och kénsla av normalisering pé sjukhus. Tryggheten i sjukhusmilj6 framjas av att leken ar
ndrvarande. Sjukskotare hdvdar ocksa att stressnivén hos barnen reduceras genom leken

(Soares, Da Silva, Santos & Depianti, 2016).

Barnets kommunikationsniva beror pd mognaden, vilket betyder att personalen bor ha
kunskap om kommunikationsstrategier med barn (Socialstyrelsen, 2013). Samtal med barn
och unga kompliceras for sjukskdtaren eftersom barnet och sjukskdtaren inte delar samma
ordforrad, vilket gor det svart for bdda parter att forstd varandras fragor och svar. Om ett barn
kénner sig tryggt blir svaren ofta mer adekvata och ger en bredare information. Om barnet
ocksa far traffa samma sjukskotare flera ganger och dven befinna sig i samma milj6é okar
barnets trygghet och mer uttémmande information om barnets upplevelse av situationen kan
fis (Sandberg, 2015). Barn tar ofta sjdlva initiativet till att kommunicera om ddden.
Kommunikationen sker ofta genom sagor, beréttelser och filmer. Vissa fordldrar vill skydda
sina barn fran doden sa langt som mojligt och vill darfor inte samtala om doden med dem.
Barn har ofta en kinsla beroende pé alder att de dr doende, utifran fordldrarnas
sinnesstimning. Aldre barn kan fore sin déd bérja diskutera hur de vill att deras begravning
ska se ut samt borja ge bort leksaker. I vissa kulturer dr det viktigt for fordldrarna att barnen
ska fa behalla sitt hopp om liv dnda fram till doden, vilket i sin tur kan leda till etiska

konflikter mellan forédldrar och vérdpersonal (Jalmsell et al., 2015).



1.1.3 Statistik pa barnadoédlighet

Barnadddligheten i Norden dr relativt 1ag 1 internationell jamforelse. Av de barn som dor fore
18-4rs alder, sd dr 90 procent under 5 ar. Barn i dlder 0-5 &r 4r mycket sarbara. Ett samband
kan ses mellan barnadddlighet och hur samhéllet 4r uppbyggt inom den sociala och
ekonomiska strukturen i ett land och dven hur vil sjukvardssystemet dr uppbyggt (Globalis,
2017). I Sverige dor cirka 600 barn (0 till 18 &r) per ar. De barn som avlider under sitt forsta
levnadsar ér ofta till foljd av medfodda eller genetiska avvikelser. Barn dver ett ar utgor
nédstan 50 procent av dodsfallen 1 olyckor. Dodsorsaken for de resterande bestdr av 20-30
procent onkologiska sjukdomar och 10-20 procent till f61jd av neurologiska, metabola,
endokrina sjukdomar samt medfodda missbildningar, respiratoriska- och kardiologiska
sjukdomar. Definitionerna kring hur manga barn som lever med livsforkortande sjukdom é&r
svart att berdkna eftersom de kan vara otydliga. Enligt European Association for Palliative
Care (EAPC) har det uppskattats att minst ett av 1000 barn mellan 0-19 ar i Vésteuropa lider

av nagon form av livstidsforkortande sjukdom (Castor, 2017).

1.1.4 Narstaendes upplevelse och situation

Den komplexa situationen en familj befinner sig i dé ett barn ges palliativ vard paverkar alla
inom den. Syskon till det sjuka barnet blir dsidosatta och fokus blir pd det sjuka barnet. Detta
ger fordldrarna en kéinsla av skuld. Forhdllandet mellan fordldrarna paverkas ocksé ofta
negativt. Fordldrar till ett barn som ges palliativ vard vill garna vara delaktiga 1 sitt barns
vard, trots att det manga génger kan vara en balansgang mellan vad fordldrarna orkar och kan
ta ansvar for. Manga fordldrar 6nskar att delges olika alternativ av vard for sina barn men
medger samtidigt att de inte har den medicinska kunskapen 1 omvardnaden (Rodriguez &
King, 2014). Forildrar till doende barn uppskattar det lilla extra som sjukvardspersonalen gor
for dem. Det ar alltsd inte enbart den medicinska aspekten som dr viktig. Forédldrar papekar att
den allra minsta handlingen kan betyda véldigt mycket for familjen. “De kommer inte att
minnas hur bra sjukskotaren var pa att medicinera, utan snarare hur du stéttade familjen
genom den mest jobbiga perioden i deras liv”’ (Braganza, 2014, s. 367). I en del kulturer
betonas dven vikten av att sjukskotaren respekterar fordldrarnas relation till det andliga och
att det dr viktigt att ge utrymme for deras tro, efter familjens 6nskan (Nafratilova,

Allenidekania, & Wanda, 2018).



Foréldrar som intervjuades efter deras barns bortging beskrev att de upplevde stora brister i
kommunikationen, delvis genom att personalen anvénde sig av medicinska termer, vilket var
svart att tolka. Vissa av fordldrarna hade inte ens forstitt innebdrden av deras barns sjukdom
dér orsaker kunde vara anvdndning av svara medicinska termer eller att personalen inte
klarade av att hantera situationen vad géller att forklara sjukdomens allvarliga konsekvenser.
Miljon var inte heller optimal for att ta farvil av sitt barn 1 och medkénsla och solidaritet
saknades. Fordldrarna kinde en sorg dver att de inte upplevde en vérdig dod av sitt barn
(Halal et al., 2013). En svensk studie beskriver att da ett sjukt barn vardas i hemmilj6 kan
situationen frimja familjen till att fortsdtta vardagslivet pa ett annat sétt dn i sjukhusmiljo.
Familjelivet starks eftersom tid och energi sparas for alla parter, speciellt for det sjuka barnet
som da slipper alla farder av och an till sjukhuset (Castor, Landgren, Hansson, & Kristensson
Hallstrom, 2017). De flesta fordldrar ar positiva till att dela med sig av sin historia efter att de
har forlorat ett barn, for att kunna underlétta for fordldrar som dr i samma situation. Det skulle
kunna ténkas att fordldrar som forlorar ett barn vill vara ensamma under dédsdgonblicket,
men det har visat sig att de som forblir ensamma under denna stund besvéras en léng tid

efterat (Johansson, 2014).

1.1.5 Sjukskotaren inom palliativ kontext

Tidigare forskning betonar att palliativ vard av vuxna &r ett komplext omrade med manga
utmaningar for sjukskoétaren. I en nyutkommen studie beskrevs erfarenheterna som
existentiellt svara och livsomvélvande. I studien framkom fyra specifika erfarenheter i
omradet: Att kdnna sig hjdilplos genom att bevittna lidande, att skapa starka band, att vicka
existentiella frdgor samt att séka tillflykt och uppskattning. Sjukskdtaren fick en kinsla av
hjalploshet 1 forhallande till att bevittna patientens lidande 1 sjukdomen. Det ndmndes att
sjukskdtaren kndt starka band till patienter som de vardat under en langre tid och dé patienten
sedan avled atfoljdes sorg. Existentiella fragor vicktes inom kontexten, exempelvis genom att
déden upplevdes mer nérvarande och verklig. Sjukskotarna pratade tillsammans om kénslor
som uppstod 1 virden av patienten men att deras egna existentiella tankar och hur dessa
paverkade dem personligen aldrig kom till uttryck. Sjukskotarna sokte tillflykt och
uppskattning eftersom de séllan fick ndgon uppskattning sjdlva, men dd anhoriga uttryckte

tacksamhet s& kdndes det otroligt bra. Det belystes dven att det ar viktigt att ledningen visar



uppskattning till sin personal och att sjukskotaren kunde koppla bort arbetet pa ledig tid,
vilket var en forutsittning for att orka med yrket inom den palliativa kontexten (Ueland &

Ramvie, 2018).

1.2 Problemformulering

Palliativ omvardnad 4r ur flera synvinklar ett komplext omrade. Att tillgodose familjens
onskningar, besitta kunskap 1 att kommunicera med barnet och dess fordldrar samt att
involvera fordldrar i varden dr en del av sjukskotarens utmaningar inom kontexten. I denna
studie vill vi specifikt ta reda pa sjukskotarens erfarenheter av omvéardnaden inom pediatrisk
palliativ vard. D4 svérigheter lyfts kan sjukskdtaren ldttare hitta strategier for att kunna

hantera sitt arbete.

1.3 Syfte

Syftet med denna studie &r att belysa sjukskotarens erfarenheter av pediatrisk palliativ

omvardnad.



2. METOD

Denna studie ér en kvalitativ litteraturstudie med ett induktivt forhallningssétt. Valet av
metod och forhallningssatt har gjorts utifran studiens syfte och problemformulering.
Kwvalitativ metod grundar sig i ett holistisk perspektiv. Ett induktivt forhallningssatt ar
lampligt att anvéndas dé erfarenheter vill studeras (Henricson, 2017). Detta eftersom syftet
var att belysa sjukskotarens erfarenheter av pediatrisk palliativ omvérdnad. En litteraturstudie
innebaér att steg for steg soka vetenskapliga artiklar, kritiskt granska dem och sammanstélla

funnen fakta inom problemomrédet som dmnas undersokas (Forsberg & Wengstrom, 2014).

2.1 Datainsamling och urval

Kvalitativ ansats dér litteraturstudier gjorts med intervju som datainsamlingsmetod ar lamplig
att anvindas da fenomen, situationer eller hdndelser eftersoks (Henricson, 2017). Inklusions-
och exklusionskriterier for studien har valts i forhallande till att besvara syftet. Artiklarna
skulle vara etiskt granskade da d&mnet pediatrisk palliativ vird kunde vara kénsligt. Endast
kvalitativa artiklar har inkluderats, detta for att f4 reda pa sjukskdtarens erfarenheter.
Sokningen har begrinsats mellan &r 2009-2019. Artiklar som &r upp till tio ar gamla
inkluderades eftersom sjukskotarens erfarenhet &r ett &mne som fortfarande ar relevant ett
flertal ar efter att en studie gjorts. Artiklar pd annat sprik dn engelska exkluderades. S6kning
gjordes i EBSCO host CINAHL, SweMed+ och Pubmed. CINAHL &r en online
forskningsplattform som anvidnds av ménga institutioner och miljontals anvindare i virlden
och har ett stort utbud av vetenskapliga artiklar inom sjukvérd. S6kningar gjordes éven i
PubMed och SweMed+ vilket ocksé dr medicinska databaser. Totalt inkluderades tre artiklar
frdn Pubmed och sju artiklar frin EBSCO host CINAHL. De valda resultatartiklarna &r pa
engelska och har sammanstillts (se bilaga 2). Samtliga s6kord som anvénts i olika meningar
och uppbyggnader tillsammans ar: Pediatrics, children, youth, adolescent, child, teenager,
pediatric nursing, nurses experience, lived experiences, palliative care, terminal care,
end-of-life-care, pediatric nursing, qualitative research, children’s palliative care, dying
children samt nursing perspective (se bilaga 1). Valet av dessa sokord gjordes genom att
inledningsvis gora flertalet fritextsokningar 1 &mnet dar kombinerade sokningar i EBSCO host
CINAHL och PubMed gjordes. Vid fritextsokning anvdndes sdkord som “pediatrics” and

“palliative” and “nurse”. Dessa gav manga traffar men inte tillrickligt mdnga som besvarade
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det direkta syftet. D4 ytterligare &mnesord valdes och kombinationssdkningar gjordes
tillsammans med booleska termer framkom férre artiklar med mer specifikt innehall som
besvarade syftet. Dessa sokord var till exempel (pediatrics) OR (children) AND (nurses
experience) AND (palliative care) OR (terminal care) OR (end of life care). I PubMed gjordes
avancerade sokningar utifrin MeSH termer inom samma omraden. De valda resultatartiklarna
ar till antalet tio stycken och beskriver genom intervjuer sjukskdtares erfarenhet av pediatrisk
palliativ vérd 1 bdde hemmiljo- och sjukhusmiljo. Artiklarna ér fran Storbritannien, Skottland,
Brasilien samt USA och dr medvetet valda utan geografisk avgransning, for att fi ett bredare
internationellt perspektiv. I det funna materialet eftersoktes palliativ omvardnad av barn fran
0-18 ar med alla olika orsaker till palliativ vard samt barn 1 olika faser av den palliativa
varden. Materialet som inkluderats har granskats med hjélp av Statens beredning for
medicinsk och social utvéirderings (SBU) kvalitetsgranskningsmall for kvalitativa studier.
Artiklar med engelska titlar och begrepp som motsvarar svenskans terminalvard eller
omvdrdnad vid livets slutskede av barn har inkluderats da palliativ vard vid livets slutskede

motsvarar dessa (Edberg & Wijk, 2013).

2.2 Analys

Analysen har inspirerats av en induktiv ansats gillande det funna innehallet som illustrerats
av Graneheim & Lundman (2004) (Henricson, 2017). Materialet har analyserats genom att
bada forfattarna har last artiklarna ett flertal ganger for att fa en fordjupad forstaelse av dess
innehall. Sjukskotarens erfarenheter i artiklarna har betraktats och eventuella samband,
likheter eller olikheter i sjukskotarens erfarenheter géllande den palliativa omvardnaden av
barn har granskats. Tydliga samband har dragits parallellt med varandra till ett resultat. De
funna vetenskapliga artiklarna analyserades metodiskt for att sedan numreras (1-10) dar
erfarenheter skrevs ned for varje enskild artikel pa lappar som sedan utformades till ett
diagram med kategorier. Alla erfarenheter blev koder och antalet numrerade artiklar vilka
visade samma kod skrevs in under rétt kategori. Genom att bit for bit para ihop erfarenheter
kunde en djupare forstaelse fis eftersom perspektivet gick fran stort till mindre for varje
dragning. Totalt gjordes tre utredningar av erfarenheterna som framkom och utifran dessa

utformades sex Overgripande kategorier.
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2.3 Forskningsetik

Avseende har fasts vid att samtliga texter dr granskade samt att etiska aspekter dr beaktade.
Syftet med detta dr att virna om den enskilda ménniskan vid forskning, samt att skydda och
respektera integritet. Etiska regler hérleds till exempel fran tre etiska principer dar rittvisa
framkommer genom att sérbara deltagare skyddas och att alla behandlas likvérdigt. Respekt
for personen innebir att informerat samtycke har gjorts under forskning och att personens
privatliv beaktats. Gora-gott-principen kan liknas med att forskaren har minimerat risker,

gjort dvervdganden genom att studera forhéllandet mellan risk mot nytta samt tagit

konfidentialitet i beaktande (Henricson, 2017). Dessa forskningsetiska principer har beaktats.

Déarmed har ett krav varit att artiklarna skulle vara forhandsgranskade. Ingen personlig
relation mellan forskare och deltagare fanns och en majoritet av de valda studierna var

granskade av en etisk kommitté for godkdnnande och tillételse.
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3. RESULTAT

Denna litteraturstudies resultat grundar sig pé tio vetenskapliga artiklar. Det funna materialet
utmynnade 1 sex overgripande kategorier med rubriker anpassade efter resultatets

vasentliga innehdll (se figur 1). De sammanstillda kategorierna ar: Kommunikation,
Emotionell paverkan, Sjukskotarens professionella roll, Personliga dilemman och etiska

konflikter, Strategier for hanterbarhet samt Ett givande hedersuppdrag.

Kommunikation EH;'”_'T“J"E”
piverkan
' 8 Sjukskétarens
e SJUKSKOTARENS

professionella

s ERFARENHETER roll

Strategier for Personliga
hanterbarhet dilemman och
. etiska konflikter

Figur 1: Sammanstillning av sjukskiotarens erfarenheter av pediatrisk palliativ vird.

3.1 Kommunikation

Sjukskotare inom pediatrisk palliativ vard ansag att tydlighet i kommunikationen géllande
information om barnets hilsa var viktigt. Trots att det var sméirtsamt att sdga sanningen om
hur illa det var med barnet s& var fordldrarna sedan tacksamma for den érlighet som
sjukskotarna framforde (Stayer & Lockhart, 2016). Enligt sjukskotare borde barnet ocksa
involveras 1 diskussioner och fa ta del av information angéende sin hélsa, da de ménga ganger
visste mer dn vad bade sjukskotare och fordldrar hade anat. Detta kunde vara svart om
fordldrarna inte tillét en 6ppen kommunikation med barnet (Reid, 2013a). Da familjen och
sjukskdtaren inte hade en likvardig kommunikation s kunde missforstdnd uppstd, exempelvis
da forédldrarna inte ville forsta situationen eller dé fordldrarna till viss del fornekade barnets

sjukdom (Pearson, 2013; Stayer & Lockhart, 2016). Vissa sjukskotare klarade inte av att ge

13



besked om svéra nyheter till fordldrarna (Hendricks-Ferguson et al., 2014). Typiska &mnen
som var en utmaning att diskutera var behandlingar, blodprover och undersékningar, speciellt
da fordldrarna ville fortsédtta behandlingar som inte ldngre gagnade barnet. Att tala om déden
som en naturlig del av omvardnaden, samt att fortydliga vad ldkaren hade sagt da barnets
tillstdnd forsamrats var tungt. Det var inte enkelt att se ndr fordldrarna var i behov av att

diskutera och inte heller att finna rétt ord vid rétt tillfdlle (Pearson, 2013).

3.2 Emotionell paverkan

Empati kunde kénnas av sjukskotaren dé ett oskyldigt barn var doende och sorgen var en
dominerande kénsla for dem som vérdat barn inom palliativ vird (Curcio, 2017). Sorgen som
fordldrarna hade blev ocksé en sorg for sjukskotaren att bara (Neilson et al., 2010). Skuld
upplevdes da sjukskotaren kidnde att hoppet togs ifrén familjen. Ett barns dod beskrevs som
véldigt emotionellt krivande med ambivalens infor det som komma skulle (Stayer &
Lockhart, 2016). Ambivalens uppstod ocksa dé fordldrarna inte ville tala 6ppet med sitt barn
om ddden (Curcio, 2017). Kéanslor av sorg, forlust och nedstimdhet kopplat till ett barns dod
ndmndes i flera av artiklarna, speciellt da sjukskdtaren hade lirt kiinna det sjuka barnet och
dess familj under en lidngre tid (de Castro de Oliveira et al., 2018; McCloskey & Taggart,
2010). Extra svart var det for nyutbildade sjukskotare (Reid, 2013b) som dven upplevde
situationen som onaturlig, eftersom sjuka barn vanligtvis blir friska igen. De kénde sig
emotionellt oférberedda infor det som komma skulle. Kontexten upplevdes dérfor som ett
fruktat omrade (de Castro de Oliveira et al., 2018). Angest framkom hos sjukskdtaren da
barnet och dess syskon inte kunde hantera informationen som gavs (Reid, 2013b). Angest

kunde dven komma flera ar senare dé olika syn pa medicinering och konflikter kopplat till det

radde (Reid, 2013a).

Kaénsla av frustration framkom 1 olika situationer, exempelvis ndr barnet dvergick frin ett
kurativt stadie till ett palliativt skede och da sjukskotaren kénde att hen inte hade kontroll
over omvardnaden (de Castro de Oliveira et al., 2018). Frustration nimns dven géllande
ekonomiska begriansningar som sekundart paverkade omvardnaden. Detta gillde exempelvis
begransade resurser av material for simulering inom kontexten (Reid, 2013a; Verri et al.,

2019). Sjukskotare forsonades med barnets dod men kénde oundviklighet och en enorm

14



smirta och att darfor nérvara pa begravning efterdt kunde vara ett sétt att fa uttryck for sin

egen sorg (Curcio, 2017; Reid, 2013a).

De framsta kénsloyttringar som péatriaffades i artiklarna var: Empati och/eller medlidande
(Curcio, 2017; de Castro de Oliveira et al., 2018; Neilson et al., 2010), emotionell paverkan
(de Castro de Oliveira et al., 2018; Reid, 2013b; Reid, 2013a; Curcio, 2017; Stayer &
Lockhart, 2016; Pearson, 2013), dngest (de Castro de Oliveira et al., 2018; Verri et al., 2019;
Reid, 2013b), kdnsla av oundviklighet (Curcio, 2017) nedstdmdhet (Curcio, 2017; de Castro
de Oliveira et al., 2018), kdnsla av forlust (de Castro de Oliveira et al., 2018; McCloskey &
Taggart, 2010), frustration (Reid, 2013a; de Castro de Oliveira et al., 2018; Verri et al., 2019)
samt hjdlploshet (de Castro de Oliveira et al., 2018; Neilson et al., 2010) (se figur 2).

.Eu'lg-..":-.i
Oundviklighet

Nedstamdhet

SJUKSKOTARENS R
KANSLOR 1 dnsla av forlust
OMVARDNADEN

Frustration

Hjilploshet
Empati och medlidande

Emotionell piverkan

Figur 2: Sammanstdillning av sjukskotarens framsta framkallade kénsloyttringar kopplat till omvardnaden.

3.3 Sjukskotarens professionella roll

Svarigheter eller utmaningar géllande att upprétthalla sin professionella roll forekom i
flertalet av artiklarna (Curcio, 2017; Reid, 2013b; Reid, 2013a; Stayer & Lockhart, 2016;
Neilson et al., 2010). Detta framkom bland annat da sjukskotare ofta blev involverade i
familjen till det sjuka barnet och ibland till och med som en vén till dem, bade pé sjukhus och

inom hemsjukvéard (Neilson et al., 2010; Reid, 2013b; Stayer & Lockhart, 2016; Verri et al.,
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2019). Ménga forsokte att uppratthélla sin professionella roll genom att inta en
sjdlvbevarelsedrift dér kénslor lades at sidan och grinser sattes upp for en sjélv for att
forebygga nedstimdhet och for att bemistra sitt arbete och sin profession (Reid, 2013b;
Curcio, 2017). Sjukskdtaren skulle ge stod till den sorjande familjen och behovde darfor
kunna upprétthélla ett professionellt séitt gentemot dem i den svara stunden (Reid, 2013a). D4
det handlade om smé geografiska omrdden kidnde sjukskotare inom hemsjukvard en stress
bade 1 sin profession och pé fritiden, eftersom alla visste vem de var (McCloskey & Taggart,
2010). Risken att bryta konfidentialitet och anonymitet samt en press till att vara hela
sambhillets stottepelare rddde, eftersom bekanta och vianner kunde vara de som skulle vardas

eller var nirstdende (Reid, 2013b).

3.4 Personliga dilemman och etiska konflikter

En stressfaktorer som nimndes var kravet pa att bemotandet och samarbetet med familjen
skulle fungera optimalt utifran det forsta motet (Pearson, 2013). Ytterligare en stressfaktor var
utmaningar med att svara pa fragor samt att ha kontroll 6ver alla delar inom omvéardnaden
(McCloskey & Taggart, 2010). Svérigheter i att uppfylla familjens alla 6nskningar upplevdes
och kunde kopplas till ett etiskt dilemma. Sjukskdtaren hade viljan att uppfylla alla
onskningar men samtidigt hade de ocksa insikten om var barnet befann sig i sjukdomen,
vilket fordldrarna inte alltid hade (Stayer & Lockhart, 2016). En personlig konflikt for
sjukskotaren beskrevs vara da det sjuka barnet inte fick prata om sjukdomen pé grund av att
fordldrarna tog Over 1 alltfor stor utstrackning (Reid, 2013a). Kénslan av konflikt mellan att
inte vilja ge falska forhoppningar och att det skulle kénnas fel att ta bort familjens sista hopp
beskrevs (de Castro de Oliveira et al., 2018). Sjukskotare beskrev svérigheter 1 att koppla bort
arbetet pa ledig tid (Reid, 2013a). Avsaknad av stdd fran kollegor dé langa avstand och stora
arealer korsades i ensamhet upplevdes (Reid, 2013b) inom hemsjukvérd. Hjalploshet rddde da

prioritering géllande till vem de skulle fara forst maste goras (Neilson et al., 2010).

3.5 Strategier for hanterbarhet
Sjukskotare byggde upp barridrer och blockerade sina kénslor for att skydda sig fran de
emotionella svarigheterna i omvardnaden (de Castro de Oliveira et al., 2018). De ansag att

samarbete och diskussion kring kidnslor med andra kollegor behdvdes for att uppratthalla sig
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sjdlva. Det gav ocksé lust och inspiration till att fortsétta jobba inom kontexten (Pearson,
2013; Stayer & Lockhart, 2016). Att grata for sig sjilv kunde latta pa svéra kinslor (Verri et.
al., 2019). Pa grund av att starka kénslor kunde leda till stress och i sin tur till somnldshet,
irritabilitet, sjukskrivning och utbriandhet belystes vikten av olika strategier (McCloskey &
Taggart, 2010). I flertal av artiklarna framkom att praktiska 6vningar (Verri et al., 2019), stod
och utbildning var nédvéndigt for att sjukskotare skulle klara av arbetet och ha styrkan till att
ge en god omvardnad (de Castro de Oliveira et al., 2018; Hendricks-Ferguson et al., 2014;
Pearson, 2013; Reid, 2013b).

3.6 Ett givande hedersuppdrag

Sjukskotare inom pediatrisk palliativ vard kidnde att varje barn och familj var unik (Neilson et
al., 2010) och genom att anordna en fin sista tid for familjen upplevdes slutet ta en positiv
vandning fran allt det negativa (Stayer & Lockhart, 2016). Trots rddslorna kiande sjukskotare
att det var givande, unikt och individuellt att f4 ge varden i situationen (Reid, 2013b). Ett
starkt band till familjen upplevdes da det handlade om ett barn, vilket gjorde att sjukskdtaren
ville gora familjens situation s& bra som mojligt (Verri et al., 2019). Sjukskdtare inom
kontexten kénde passion for sitt yrke och genom inspirationen fann de en mening med det
svara arbetet. Eftersom manga sag barnen som starka och uthalliga sa smittade det av sig pa
sjukskdtaren som darmed larde sig ndgot nytt och unikt av varje barn, vilket gjorde att varje
nytt méte bidrog till sjukskotarens utveckling inom sin profession (Curcio, 2017). Sjukskotare
beskrev att det egna lidandet gjorde sa de kimpade dnnu mer for att ge en s& god
familjecentrerad vard som mgjligt (de Castro de Oliveira et al., 2018) och de 6nskade skapa
meningsfulla minnen for barnet och dess familj. Ett starkt engagemang for att ge en kénslig,
meningsfull interaktion mellan familjen och barnet fore och efter doden upplevdes
(Hendricks-Ferguson et al., 2014). Genom att vara med om tragiska hindelser kunde
sjukskotare ta in dem och vinda det till att visa mer kédrlek hemma och ta till vara det som var

bra i livet (Verri et al., 2019).
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4. DISKUSSION

Pediatrisk palliativ vird &r ett komplext omrade, vilket kan identifieras utifran det
sammanstéllda resultatet. De kategorier som framkom var: Kommunikation, Emotionell
paverkan, Sjukskotarens professionella roll, Personliga dilemman och etiska konflikter,
Strategier for hanterbarhet och Ett givande hedersuppdrag. Denna diskussionsdel ar
strukturerad i tre delar: resultatdiskussion, metoddiskussion och konklusion. I
resultatdiskussionen aterkopplas resultatet i forhéllande till annan forskning och Kari
Martinsens omvardnadsteori. Metoddiskussionen tar upp styrkor och svagheter i arbetet,
trovirdighet och tillforlitlighet samt sensitivitet. I konklusionen sammanstills slutsatser av det

funna resultatet samt forslag pa framtida forskning ges.

4.1 Resultatdiskussion

Huvudfynden i resultatet dr de sex kategorier som presenterats i rubriker (se figur 1). I dessa
kategorier framkom olika erfarenheter hos sjukskotare. De framkallade kénslorna som
uppstod i omvardnaden sammanstilldes (se figur 2) och dominerande emotionella svarigheter
framkom. Slutsatsen kan dras att pediatrisk palliativ vard 4r en komplex form av omvérdnad
dar sjukskotaren har manga utmaningar att bearbeta (Castor, 2017; Hill & Coyne, 2012). Alla
familjer ar unika och dess sorg kan ej jamforas med varandra (Neilson et al., 2010). Som
sjukskotare dr det oundvikligt att inte involveras emotionellt (Curcio, 2017). Utmaningar
inom omvardnaden kan vara etiska forfaranden och att halla sin professionella roll (Neilson et
al., 2010; Reid, 2013b; Stayer & Lockhart, 2016; Verri et al., 2019). Praktiska 6vningar var
nddviandigt (Verri et al., 2019), stdd och utbildning underlittade for att sjukskotare skulle
klara av arbetet och ha styrkan till att ge en god omvérdnad (de Castro de Oliveira et al.,
2018; Hendricks-Ferguson et al., 2014; Pearson, 2013; Reid, 2013b). De hospice-enheter som
Oppnade forst i varlden var i Storbritannien och USA och 1982 &ppnades virldens forsta
barnhospice i Storbritannien (Morgan, 2009). Baserat pa vara funna artiklar kan ett samband
ses mellan de linder som varit dominerande for forskningen inom pediatrisk palliativ vard

och de som varit de forsta linderna i virlden med att introducera hospice for barn.

I borjan av processen eftersoktes likheter mellan sjukskdtare som véardar barn och sjukskotare

som vardar vuxna inom palliativ kontext, for att se om samma erfarenheter beskrevs. En
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svensk artikel beskrev de etiska dilemman som framkom hos sjukskdtare inom palliativ vérd.
De friamsta fynden kan dras i paralleller till vara huvudfynd. Artikeln beskriver kraftlosheten,
frustrationen och kénslan av ett stort ansvar till att gora en sa fin sista tid som mdjligt for
patienten och dess nérstdende (Karlsson, M., Roxberg, A., Barbosa da Silva., A., & Berggren,
I., 2010). I bakgrunden relaterar vi till en ny studie géllande sjukskdtares existentiella och
emotionella paverkan av den palliativa varden av vuxna. Det framkom bland annat att starka
band mellan patient och sjukskotare var oundvikligt dd omvardnaden péagatt en langre tid
(Ueland & Ramvie, 2018). Detta giller &ven inom den pediatriska palliativa kontexten. Flertal
likheter fanns vilket starker resultatet pd indikationen av att artiklarna i friga beskrev

liknande erfarenheter.

Inom pediatrisk palliativ vard kan omvérdnaden och dess omsorg relateras till Kari Martinsen
som &r en norsk sjukskotare och omvardnadsteoretiker. Hennes teori representerar en
alternativ forstaelse for omvéardnadens kunskapsgrund och sjukskdtaryrket i sig. Omsorg &r
enligt Martinsen ett ontologiskt fenomen, vilket beskrivs mer ingadende inom tre aspekter.
Hon menar att omsorgen sker mellan tvd ménniskor dar férhallandet dr 6ppet och néra och
omsorgen anses vara en moralisk handling dér ansvaret finns 1 att ta hand om de svaga. Dessa
handlingar skall basera sig pd forstaelse av vad som kan ténkas vara det bésta for den dmnade
personen (Kirkevold, 2000). Detta kan vi koppla till vikten av en 6ppen kommunikation inom
pediatrisk palliativ vard samt nidrvarandet av omsorg och en nédra relation som férekommer
inom kontexten. Martinsen beskriver minniskans fundamentala beroende av méansklig
respons, sdrskilt i samband med sjukdom, lidande och funktionsnedséttning samt hur
manniskan inte kan leva isolerat fran manskligheten (Kirkevold, 2000). Att koppla familjers
behov av sjukskotarens medlidande och empati i situationen dé ett barn dr doende samt vikten
av Oppen och sanningsenlig kommunikation anser vi att kan vara grunden for att skapa tillit

och en nira relation med den drabbade familjen i fraga.

En medminsklig respons av forstdende kollegor behovs for att vara en trygg arbetsgrupp da
arbetet dr mycket kridvande, vilket kopplat till Martinsens teori om att ménniskan, 1 detta fall
sjukskotaren, inte heller skall leva isolerat. Inte 1 sin sorg, sina tankar eller 6vriga kénslor
kopplat till arbetet. Om detta gors stirks de negativa kinslorna och ddrmed ensamheten i den

utsatta rollen. Den som mottar omsorg befinner sig i en beroendesituation dir relationen pagér
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kontinuerligt och innebér att omsorgsgivaren har bdde ansvar och forpliktelser. Relationen
bygger pd dmsesidighet, att sorja for den andra personen utan att forvinta sig ndgot tillbaka
(Kirkevold, 2000). Kopplat till detta kan sjukskotaren bearbeta och da ocksa sorja med
kollegor som forstar kontextens utmaningar. Darmed fés stod, rad, forstaelse och en kénsla av
sammanhang. Mélet med omvardnaden &r enligt Martinsen omsorgen i sig. Hon avviker frin
att ha ett faststéllt resultat och genom att forverkliga omsorgen menar hon att detta gérs med
handlingar som &r konkreta och grundar sig i en professionell bedomning. Genom
erfarenheter och en 6kad trygghet inom professionen kan detta uppnas (Kirkevold, 2000).
Detta kan kopplas till vara resultatartiklar, da vi jimfor nyutbildade sjukskdtare och
sjukskotare med ldngre erfarenhet av yrket da det visat sig att de som jobbat en ldngre tid har
en starkare formaga till att kunna hantera arbetet. Forslagsvis kunde den formégan léras ut
och stddja dem i professionen genom foreldsningar och praktiska vningar for sjukskotare

med mindre erfarenhet.

Omsorg definieras dven av Martinsen som ett relationsbegrepp. Relationerna och forstaelsen
for varandra skapas genom att dela en vardag som innehéller ndgot gemensamt. “Nér vi
forhaller oss till samma upplevelser, som vi forvirvat genom att agera gemensamt upplevda
situationer eller genom att ha likartade erfarenheter, vixer det fram en 0msesidig forstéelse
som kan forstirka gemenskap och solidaritet” (Kirkevold, 2000, s. 198). Dessa relationer i
forhallandet till erfarenheter kan vi koppla till vikten av en god gemenskap och
sammanhéllning i arbetsgruppen for att sjukskotaren ska kunna hantera sin profession inom

pediatrisk palliativ omvardnad.

Vi dr bundna till varandra med ett krav pa oss att ha omsorg om den andres liv som, just pa grund av
detta band, ligger i vara hinder...Det &r de relationer vi ingar med varandra i konkreta situationer som

ger de etiska kravet dess innehéll (Kirkevold, 2000, s. 199).

4.2 Metoddiskussion

I denna litteraturstudie valdes sjukskotarens perspektiv, dels utifrdn egen nyfikenhet géllande
vad som lockar sjukskotaren till att arbeta inom detta omrade samt pé grund av egen
okunskap. Forst &mnades fordldrars erfarenheter inom kontexten undersokas, men det

konstaterades sedan att det var uppenbart hur pass tung situationen maste vara. Drabbade
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fordldrar kanske inte ger en fullt palitlig bild av hela situationen kring omvardnaden da en
studie gjorts, eftersom den tunga situationen kan ha péverkat resultatet och ddrmed inte ar helt
sanningsenlig. I studien valdes ett induktivt forhdllningssatt for att slutsatser skulle kunna
dras utifran levda erfarenheter. Detta hade inte varit fullt mojligt om ett deduktivt
forhdllningssatt valts, dir det utgas frin en teori och anvidnds en hypotes angdende ett &mne
(Priebe & Landstrom, 2017). Vi anvénde oss alltid av peer-reviewed, forhandsgranskade
artiklar for att starka trovirdigheten genom att artiklarna dd anses vara vetenskapligt- och
etiskt granskade. Under arbetets gdng uppstod sensitivitet genom att samma studier aterkom
trots olika sokordskombinationer pa bada sokmotorer, vilket dr en indikation pé trovérdighet.
Som kvalitetskrav pa de vetenskapliga artiklarna har hog eller medelhdg kvalitet godkants
och om de inte uppfyllt dessa krav sé har de exkluderats. Artiklarna dr av bade
fenomenologisk och fenomenologisk-hermeneutisk ansats. Forfattarna har 1 en del artiklar

asidosatt sin forforstaelse och i andra anvént sin forforstaelse som ett redskap.

En svaghet i studien dr att fler vetenskapliga artiklar skulle varit onskvért till resultatet, men
samtidigt ville syftet besvaras vilket skulle belysa professionen sjukskotare och inte annan
vardpersonal. Flertalet artiklar med blandad profession fanns, vilka exkluderades, &ven om
samma erfarenheter patraffades i stor utstrickning. En svaghet for oss med svenska som
modersmal &r att samtliga artiklar tolkades och dversattes frdn engelska till svenska och
darfor fanns en risk for vissa tolkningsfel. Flertalet av artiklarnas forskare var sjukskotare 1
grunden, vilket kan anses som bade en styrka och en svaghet. En styrka pd grund av
forstaelsen for yrket och delvis samma delade perspektiv inom kontexten i fraga men &ven en
svaghet pa grund av att vissa intervjufragor kan ha missats eftersom de kan ha tagits for givet.
Efter att samtliga artiklar lastes granskades, jimfordes och diskuterades de gemensamt.
Majoriteten dr av hog kvalitet och granskade av en etisk kommitté; endast ett fatal &r av
medelhog kvalitet vilket stirker studiens trovérdighet gillande resultatet. Ytterligare en styrka
ar att sjukskotarna 1 friga beskriver erfarenheter bade frin ett perspektiv fran 1-40 ars
arbetserfarenhet vilket ger ett brett utbud av bade liknande och olika erfarenheter. En styrka

genom hela var studie har varit vart samarbete. Bada har tagit del av samtligt innehall.
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4.3 Konklusion

Manga sjukskotare anser att pediatrisk palliativ vard ar ett komplext omrade med ménga
emotionella utmaningar. Att fa stod av kollegor och att fa praktisk simulering inom omradet
har bevisats vara onskvért for att kunna hantera arbetet. Da sokningar i &mnet gjorts har det
framkommit en begrinsad méingd studier. Aven om barn som vardas palliativt ir relativt
ovanligt, s& d4r omradet viktigt att belysa. Detta for att en s& bra tid som mgjligt skall kunna
uppnds och ges till den drabbade familjen. Da samtliga artiklar beskriver behovet av
utveckling och framtida forskning inom kontexten anser vi, forslagsvis att de sjukskotare med
langre arbetserfarenhet inom omridet skulle kunna fa en hdgre roll som mentor eller praktisk
larare pa avdelningar for pediatrisk palliativ vard, for att alla skall kunna kénna sig sékra i sin
profession och tillsammans strdva mot samma mal. Blivande sjukskdtare kan fa mer kunskap
samt vara mer forberedda pé vilka omraden som kan vara komplexa genom denna studie.
Studien kan ocksé gynna legitimerade sjukskotare genom att de kan identifiera sig sjilva i
olika ndmnda sammanhang. I samtliga vetenskapliga artiklar framkommer behovet av
strategier som en nodvandighet for sjukskdtare inom omrédet, vilket kan vara nagot som

behover lyftas upp inom framtida forskning.
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