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Abstrakt

Bakgrund: Pediatrisk palliativ vard dr ett begrepp som forknippas med sorg och fortvivlan. Att
arbeta som sjukskdterska 1 denna kontext kan vara bade utmanande och pafrestande dir det
handlar om att se lika mycket till familjens behov som till barnet. Syfte: Syftet med denna
litteraturstudie var att beskriva sjukskoterskors upplevelse av pediatrisk palliativ vard med fokus
pa familjens betydelse. Metod: Litteraturstudien utgick fréan ett inifrdnperspektiv, diar
ménniskans upplevelse var i fokus. Kvalitativ data analyserades med manifest innehéllsanalys
och induktiv ansats. Litteratursokningen utfordes med en systematisk sokning 1 databaserna
CINAHL och PubMed som resulterade 1 att forfattarna valde ut tolv artiklar som svarade an pa
syftet. Resultat: Analysen av de tolv artiklarna resulterade 1 fem slutkategorier; Att kunna
anpassa sitt fokus var avgorande ndr varden dndrade riktning, Att inte rdcka till och ta
kéinslomdssigt avstand, Att familjers delaktighet i varden dr viktigt men kan ocksa vara en
utmaning, Att en djup men balanserad relation till familjen skapar tillfredstillelse i arbetet, Att
en god kompetens var en viktig byggsten i professionen. Slutkategorierna presenterades i
studiens resultat 1 form av en brodtext med tillhorande citat. Slutsats: Det arbete som bedrivs 1
den pediatriska palliativa varden stéller stora krav pa sjukskoterskor vilket leder till ett 6kat
behov av bade teoretisk och praktisk kunskap for att framja sjalvfortroendet 1 yrkesutovandet.

Nyckelord: Sjukskoterska, Familj, Upplevelse, Barn, Palliativ vard, Kvalitativ innehéllsanalys,
Litteraturstudie.
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Droémmen om att bli fordlder och bilda en familj forknippas ofta med gliadje, nyfikenhet och
langtan, inte med begrepp som fortvivlan, sorg och dod (Dighe et al., 2008). Att bli fordlder
innebdr en direkt livsomvilvande forandring dér det inte gar att forutspa hur livet kommer att se
ut (Dighe et al., 2008). Sabzevari et al. (2016) beskriver hur fodelsen av ett barn sammankopplas
med lycka och stora forvéntningar, ddr drémmarna handlade om att {4 foda fram ett friskt barn.
Sabzevari et al. (2016) fortsétter beskriva hur fordldrar kan kdnna oro dver deras ofédda barn, da
drommar och 6nskningar handlar om att barnet ska fa leva ett 1angt friskt liv bade psykiskt och

fysiskt.

Nar en familj fér ett besked om att barnets sjukdom 6vergar till en palliativ vard stills hela
tillvaron pa sin spets, kdnslan av fortvivlan och uppgivenhet blir ett resultat av frigor som forblir
obesvarade (Dighe et al., 2008). Deguer Misko et al. (2015) beskriver att kdnslor som fortvivlan,
uppgivenhet, forlust och dvergivenhet grundar sig i att familjen helt enkelt inte kan tinka sig att
forlora sitt barn, sitt syskon, sin familjemedlem. Gavaghan och Carroll (2002) beskriver hur
begreppet familj fitt en annan innebord 1 dagens samhélle och ddrmed inkluderar de personer
som har en virdefull relation till barnet. Genom att sjukskoterskan har en forstaelse over hur
olika en familjesammanséttning kan se ut, frimjar det mojligheten att delta i barnets vard for
samtliga personer som har ett kinslomaéssigt band oavsett om det har ett biologiskt sléktskap till
barnet (Gavaghan & Carroll, 2002). Sharma (2013) forklarar hur ordet familj ér ett
svardefinierat begrepp eftersom det kan skilja sig at beroende pa var 1 viarlden man bor och
vilken livsaskddning man har. Begreppet familj tolkas alltsa individuellt utifrdn vem du &r och
vad du har for tidigare erfarenheter (Sharma, 2013). Sharma (2013) beskriver hur en
familjesammansittning kan bestd av en ensamstéende forilder, tvé ogifta personer utan barn, tvi
gifta personer med barn, tvé ogifta personer utan barn eller dir en av personerna har ett eller
flera barn fran ett tidigare forhallande. Detta dr anledningen till att det &r svardefinierat menar
Sharma (2013) och att familjekonstellationer hela tiden fordndras genom en fodsel av ett nytt

barn, tillvixt genom att ndgon 1 familjen far en ny partner eller forlust nir ndgon avlider.

Pediatrisk palliativ vard har enligt Snaman et al. (2020) samma mal och vardfokus som palliativ
vard for vuxna men ar mer inriktad pa att tillgodose barnet och familjens behov. Huvudmalet
med pediatrisk palliativ vard dr att forbéttra eller uppréatthalla basta mojliga livskvalitet for
barnet och dennes familj (Winger et al., 2020). Pediatrisk palliativ vard ges till barn med ett brett

spektrum av olika sjukdomar, sdsom cerebral pares, malignitet och neurologiska diagnoser
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(Chin Ling et al., 2018). Mitchell et al. (2021) beskriver hur dessa sjukdomsdiagnoser ofta &r
associerade med komplexa behov och atgirder. Martin Ancel et al. (2022) beskriver
komplexiteten, da det handlar om att identifiera ett stort antal av varierande symtom och besvér
som dven ska behandlas och lindras pa ett adekvat sétt. Martin Ancel et al. (2022) fortsétter
beskriva att dessa symtom fridmst handlar om smarta, illamdende, agitation, andningsuppehéll,
undervikt och en 6kad slemproduktion. Till f61jd av detta handlar komplexiteten 1 omvéardnaden
att utdver barnet ta hinsyn till familjens lidande, vilket 1 beslutfattningsprocessen kan vara
vildigt utmanande (Martin Ancel et al., 2022). I beslutfattningsprocessen forklarar Martin Ancel
et al. (2022) hur sjukskdterskor och ldkare ska ha en tydlig kommunikation till familjen dar
risker och nytta genomgaende ska 6vervigas for att gora omvardnaden sa kvalitativ som mojligt
for barnet. Den vard som bedrivs 1 det palliativa skedet har enligt Snaman et al. (2020) en positiv
inverkan pa familjens psykosociala hilsa, forbattrar kontrollen 6ver barnets symtom och ar
forberedande infor vard 1 livets slutskede. Socialstyrelsen (2013) beskriver att en palliativ
diagnos genomgar tva olika faser, tidig och sen fas som sedan Gvergar till livets slutskede.
Vidare beskriver Socialstyrelsen (2013) att den tidiga fasen innefattar livsforlingande atgarder
som ska tillgodose en god livskvalitet for barnet under den raddande behandlingen. Den senare
fasen har ofta en kortare tidsram och innebar att ge symtomlindring och att framja barnet samt
familjens vélbefinnande och livskvalitet (Socialstyrelsen, 2013). Regionala cancercentrum i
samverkan (2021) redogor for hur ett barns palliativa faser oftast har ett snabbare férlopp och
doden kan komma mer plotsligt. Under den sena palliativa fasen &r inte syftet med varden att
forlanga livet utan att se till barnets vilbefinnande utifrdn den aktuella situationen de befinner

sig 1 (Regionala cancercentrum i samverkan, 2021).

Hur stodjer man familjer vars barn blir obotligt sjuka och dor ifran dem? Verberne et al. (2019)
menar att fordldrar 1 dessa situationer stér infor enorma och obegripliga utmaningar med att ge
den bista omsorgen till sitt barn samtidigt som de ska bearbeta situationen och vara en fordlder.
Verberne et al. (2019) beskriver hur fordldrar bar en omfattande och komplex roll d&
fordldrarollen samtidigt handlar om att hantera en rad krivande kinslomissiga
omvardnadsuppgifter och beslut kring barnet. Winger et al. (2020) menar att pafrestningar som
ar associerade med barnets fortskridande sjukdom har en djup, genomtringande paverkan pé alla
dimensioner i familjelivet som de kidnslomaéssiga, psykologiska, fysiska och ekonomiska
delarna. Winger et al. (2020) beskriver att hela familjens struktur, ssmmanséttning och

vilbefinnande fordndras, dédr familjens formaga att anpassa sig efter situationen paverkas av
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mojligheten till att 4 stod under hela processen. Vidare beskriver Winger et al. (2020) att
familjen vet med sig att de befinner sig i en transition och 6vergangsprocess mellan att ha barnet
vid liv eller att inte ldngre ha barnet fysiskt ndrvarande 1 familjen. Som sjukskoéterska édr det
darfor viktigt att visa en god forstaelse, vara lyhord och visa medkénsla for varje enskild person
1 barnets familj, for att kunna ge det individuella stodet de &r 1 behov av (Verberne et al., 2019).
P4 sa sitt kan en betydelsefull relation skapas dér samtliga kan kidnna sig trygga samt ges
utrymme for att fa kénna sig delaktiga och bekréftade 1 barnets vard i livets slutskede (Regionala
cancercentrum i samverkan, 2021). Séledes formas en samverkan mellan vardpersonalen och
familjen dér allas unika kunskap och resurser kommer till nytta for barnets vard (Regionala

cancercentrum i samverkan, 2021).

Nar ett barn vardas i livets slutskede spelar sjukskoterskan en central roll i omvardnaden av bade
barnet och dennes familj. Sjukskdterskan bor ha formégan att visa empati och forstéelse for den
komplexa och obegripliga situationen, samt visa sig professionell och arbeta utifrin ett
familjecentrerat forhdllningssatt (Foster Akard et al., 2019). Svensk

sjukskoterskeforening (2015) beskriver hur ett familjecentrerat forhallningssatt grundar sig i att
hilso- och sjukvérdspersonal ser familjen som en helhet dir samtliga medlemmar far vara
delaktiga. Backman et al. (2017) beskriver hur ett gott samarbete mellan sjukskoterskan och
familjen framjar delaktigheten och samtidigt stirker vrdandet av barnet. Backman et al. (2017)
beskriver dven hur sjukskdterskan kan fridmja en familjecentrerad omvardnad genom att arbeta
utifran ett holistiskt synsitt, dir varje individs formagor och resurser tillvaratas. Snaman et al.
(2020) redogor for hur sjukskoterskor med hjélp av den familjecentrerade omvardnaden bade
stodjer och framjar den fysiska hélsan samt psykologiska utvecklingen inom familjen. Snaman
et al. (2020) visar dven pa att den familjecentrerade kommunikationen frimjar dialogen mellan
barnet, familjen och sjukskdterskan, som 1 sin tur bidrar till en mer effektiv och empatisk vérd
for barnet. De komponenter som ingér 1 det familjecentrerade forhallningsséttet beskriver
Snaman et al. (2020) 1 egenskap av att se och bekrifta barnet, framja familjens delaktighet 1
barnets vard, identifiera och stodja familjens behov, tillhandahélla information samt att se varje

familj som en unik sammanséttning av ménniskor.

Att arbeta med pediatrisk palliativ vard innebdr att sjukskdterskan stélls infor ménga komplexa
utmaningar, Jacobs (2009) beskriver hur sjukskdéterskor 1 den palliativa varden dgnar mer tid at

barnet och familjen &n ménga andra professioner, vilket innebir att sjukskdterskan bor besitta
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kunskap och forméga att hantera dels sin egen men dven familjens behov av stdd i den ofattbara
situationen. Genom att studera detta &mne frimjar det kunskapen om pediatrisk palliativ vard,
vad det innebdr och hur man 1 framtiden kan hantera liknande situationer som sjukskoterska.
Baserat pa detta ar syftet att beskriva sjukskoterskors upplevelse av pediatrisk palliativ vard med

fokus pa familjens betydelse.

Metod

Syftet var att beskriva sjukskoterskors upplevelse av pediatrisk palliativ vard med fokus pa
familjens betydelse, darfor anvéndes en kvalitativ innehéllsanalys med manifest ansats for att
fokusera pd det skrivna ordet for att forstd dess innehdll utan att gora egna tolkningar
(Bengtsson, 2016). En kvalitativ innehallsanalys med manifest ansats beskriver innehallet, vilket
kan O0ka forstdelsen for ménniskan och dennes subjektiva situation och sammanhang, det viktiga

ar vad deltagarna sdger och hur de upplever situationen (Bengtsson, 2016).

Litteratursokning

Litteratursdkningen inleddes med en pilotundersdkning i databaserna CINAHL och PubMed
som inriktar sig pd @mnet omvardnad. Detta for att fa ett perspektiv 6ver hur kunskapsliaget sag
ut inom dmnet vi valt men dven for att fa en 6verblick over tillgdngen av vetenskaplig litteratur
som svarade an mot syftet. For att fa fram lampliga sokord till den systematiska sokningen
anvindes Medical Subject Heading f6r sokningen 1 PubMed och CINAHL headings 1 CINAHL
vilket dr en dmnesordlista med svenska d&mnesord som Oversitts till engelska for att strukturera

sokningen (Karolinska Institutet, 2014).

Utover detta anvédndes fritextsokningar kombinerat med trunkering i1 bada databaserna for att fa
fler triaffar. Genom att trunkera sokorden fingades fler dndelser in vilket gav en storre bredd av
den grammatiska betydelsen. Med denna struktur utférdes var systematiska sokning i PubMed
och CINAHL dér sdkorden vi anvdnde var Nurse*, Family*, Experience*, Child*, Minor*, End
of life care och Hospice and palliative nursing. I bada databaserna gjordes en enskild sokning pa
varje sokord for att slutligen kombineras med booleska s6koperatorer OR {or att bredda och
AND f£0r att avgrdnsa som bildade ett sokblock. Med hjilp av booleska sdkoperatorer kunde vi
fa fram relevant litteratur inom vart valda @mne och samtidigt avgrinsa var sokning (Karolinska

Institutet, 2014).
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Inklusionskriterier for litteratursokningen var att artiklarna var vetenskapligt granskade,
tillgangliga 1 fulltext, tillgdngliga pa engelska samt att ett forskningsetiskt resonemang framgick.
Ovriga kriterier for litteratursdkningen var att ta med studier som fokuserade pa legitimerade
sjukskoterskors upplevelse av pediatrisk palliativ vard och studier som inneh6ll familjer med
barn under 18 ar. Exklusionskriterier for studien var studier med kvantitativ data och studier som

ej genomgétt en etisk provning.

Den systematiska sokningen resulterade i 40 artiklar 1 databasen PubMed och 72 artiklar i
CINAHL. Artiklarnas titel och abstrakt granskades och ldstes igenom for att se vilka som
svarade an mot syftet. Slutligen valdes fem artiklar ut i PubMed och sju artiklar i CINAHL till

kvalitetsgranskning.

Tabell 1 Oversikt av systematisk litteratursékning

Syftet med sokning: Sjukskoterskors upplevelse av pediatrisk palliativ vard med fokus pa familjens
betydelse

CINAHL 2022-01-25 Begransningar: Peer Reviewed; Full Text; English Language, publications dates 12 years

Soknr *) Soktermer Antal triffar Antal valda
1 FT Nurse* 125 328

2 FT Family* 152 823

3 FT Experience* 266 242

4 FT Child* 405 357

5 FT Minor* 42 046

6 CH Hospice and palliative nursing 5607

7 FT End of life care 18 386

8 40R5 439 940

9 6 OR 7 95216

10 1 AND 2 AND 3 AND 8§ AND 9 72 7
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Tabell 1 Oversikt av systematisk litteratursokning

Syftet med sokning: Sjukskoterskors upplevelse av pediatrisk palliativ vard med fokus pa familjens
betydelse

PubMed 2022-01-25 Begréinsningar: Peer Reviewed; Full Text; English Language, publications dates 12 years

Soknr *) Soktermer Antal triffar Antal valda
1 FT Nurse* 441 709

2 FT Family* 1226 843

3 FT Experience* 1216715

4 FT Child* 3010 561

5 FT Minor* 353 238

6 MH Hospice and palliative care nursing 1 663

7 FT End of life care 95 869

8 40R5 3314929

9 6 OR 7 95 869

10 1 AND 2 AND 3 AND 8 AND 9 40 5

Kvalitetsgranskning av artiklar

Kvalitetsgranskningen av de valda artiklarna kontrollerades med LTU:s granskningsmall {6r
vetenskapliga artiklar (LTU:s granskningsmall). Kvalitetsgranskningen av artiklarna besvaras
med hjélp av fragor gillande teoretiska kriterier, empiriska kriterier innehallande material,
metod, resultat och diskussion samt etiska kriterier. Beroende pé vilka delar 1 artikeln som
besvarats med ja eller nej/oklart faststélldes artikelns sammantagna kvalitet. Om flera ’nej”
besvarats 1 mallen indikerar det att det finns vissa brister 1 kvaliteten och att studien inte var
tillforlitlig. Om inga “nej” besvarats ansdgs artikeln vara av hog kvalitet och dir acceptabel
kvalitet var en subjektiv bedomning beroende pa vilka fragor som fétt ett ’nej”. Efter
kvalitetsgranskningen bedomdes samtliga artiklar vara av acceptabel och hog kvalitet. For att
ytterligare sdkerstélla artiklarnas sammantagna kvalitet gjordes granskningarna separat av

forfattarna for att sedan jamfora resultaten med varandra. Dessa presenteras 1 tabell 2 nedan.
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Tabell 2 Oversikt av artiklar ingdende i analysen (n=12)

Forfattare
(Ar), Land

Bloomer J
et al.
(2015)
Australien

Erichsen,
et al.
(2010)
Sverige

Ferreiera
Da silva
et al.
(2015)
Brasilien

Forster

et al.
(2015)
Australien

Hendricks-
Ferguson
et al.
(2015)
USA

Kochen

et al.

(2021)
Nederldnderna

Typ av
studie

Deltagare

Kvalitativ 22

Kvalitativ 16

Kvalitativ 9

Kvalitativ 10

Kvalitativ 14

Kvalitativ 22

Metod
Datainsamling/
Analys

Individuella
intervjuer

Intervjuer

Semistrukturerade
intervjuer

Semistrukturerade
intervjuer

Fokusgrupps-
intervjuer/
Innehallsanalys

Semistrukturerade
intervjuer

Huvudfynd

Att nyutbildade sjukskdterskor
ser utmaningar i med att
beméta familjer och att de ar i
behov av mer utbildning,
erfarenhet och forberedelser
for att kunna hantera arbetet

Att drlighet sags vara en god
egenskap hos sjukskoterskor
som visades genom att
sjukskoterskor ville gora gott
for familjer vars barn vérdas i
livets slutskede

Att sjukskéterskor &r i behov
av strategier och stod fran det
multiprofessionella teamet for
att hantera det svara arbetet,
dér det ses vara oundvikligt att
bli kidnslomaéssigt involverad i
véarden

Att sjukskéterskor skapade
olika former av
copingstrategier i arbetet for
att hantera sina kénslor i moétet
med familjer

Att sjukskdterskor upplevde
att den palliativa varden var en
komplex och utmanande
vardform men att en
tillfredstéllelse upplevdes nar
en god vard till familjer kunde
forses

Att sjukskéterskor &r i behov
av copingstrategier for att

frimja ett vdlbefinnande for att

inte riskera att drabbas av
utmattningssyndrom
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(Hog,
acceptabel,
lag)

Acceptabel

Acceptabel

Acceptabel

Acceptabel

Acceptabel

Acceptabel
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Tabell 2 forts. Oversikt av artiklar ingdende i analysen (n=12)

Forfattare Typ av Deltagare Metod Huvudfynd Kvalitet
(Ar), Land studie Datainsamling/ (Hog,

Analys acceptabel,

lag)
Lintang Kvalitativ = 10 Semistrukturerade  Att sjukskdterskor bevarar Acceptabel
Suryani, et al. intervjuer barnets trygghet och
(2018) vélbefinnande for att frimja
Indonesien familjens acceptans
McCloskey Kvalitativ 18 Semistrukturerade  Sjukskoterskor ér i behov av Acceptabel
et al. intervjuer stdd och copingstrategier for
(2010) att hantera de utmaning som
England en palliativ vard innebér.
Michelson Kvalitativ 48 Semistrukturerade  Att familjer i den palliativa Acceptabel
et al. intervjuer vérden star infor tuffa beslut
(2013) och ofattbara situationer, dar
USA sjukskoterskan ar ett
betryggande stod

Quinn, et al. Kvalitativ 7 Semistrukturerade  Att den palliativa varden ar Hog
(2011) intervjuer komplex vilket gor att
Irland sjukskoterskor kanner ett

behov av att konsultera med
andra professioner for att
kunna tillgodose adekvat véard
som familjerna nskade

Sawin J et al Kvalitativ 11 Semistrukturerade  Att sjukskoterskor stravade Acceptabel
(2019) intervjuer efter att frimja ett
USA familjecentrerat arbetssétt

genom att identifiera familjens
individuella behov

Stayer et al. Kvalitativ 12 Individuella Att sjukskdterskor upplevde Acceptabel
(2016) intervjuer stress och en negativ paverkan
USA privatlivet pa grund av arbetet

med palliativ vard av barn

Analys

Litteraturstudien utgick fran ett inifrdnperspektiv, ddr mianniskans upplevelse var i fokus.
Kvalitativ data analyserades med manifest innehallsanalys och induktiv ansats (Bengtsson,
2016). Enligt Bengtsson (2016) utgér analysprocessen fran fyra huvudsteg, dekontextualisering,
rekontextualisering, kategorisering och sammanstéllning for att bevara en god kvalitet och

trovardighet. Analysen inleddes med dekontextualisering dér vi enskilt ldste igenom artiklarna
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for att fa en helhetsbild 6ver innehallet (Bengtsson, 2016). For att inte forlora viardefull data, for
att undvika feltolkningar samt bevara trovardigheten ldste bada forfattarna igenom artiklarna
flera gdnger for att sedan resonera om vilka meningsenheter som svarade an mot syftet
(Bengtsson, 2016). Niar meningsenheterna extraherats kodades dem utifrdn en siffra beroende pé
vilken artikel de kom ifrén for att enkelt veta var respektive meningsenhet kom fran och for att
enkelt kunna aterga till originalkillan (Bengtsson, 2016). Samtliga meningsenheter som valdes
ut fordes over till en tabell {or att ha materialet 6verskddligt och lattillgédngligt. Innan det andra
steget 1 analysprocessen sag forfattarna 6ver de meningsenheter som inte valdes ut for att

sdkerstdlla att ingen meningsenhet som svarade an mot syftet gick forlorad.

Bengtsson (2016) beskriver det andra steget 1 analysprocessen, rekontextualisering. I detta steg
kontrolleras och sdkerstills det att meningsenheterna svarar an mot syftet genom att jimfora
meningsenheterna med originaltexten (Bengtsson, 2016). Meningsenheterna 1 analysprocessens
andra steg Oversattes till svenska utan att forlora innehéllet i texten (Bengtsson, 2016). Detta

menar Bengtsson (2016) dr av stor betydelse for att bibehélla trovardigheten 1 texten.

Innan kategorisering i steg tre paborjades kondenserades meningsenheterna genom att minska
ner och sortera bort 6verflodiga ord utan att forlora kdrnan 1 innehallet (Bengtsson, 2016).
Bengtsson (2016) beskriver att kategorisering handlar om att for ihop meningsenheterna som har
liknande innehall. Bengtsson (2016) beskriver vidare att kategorisering utfors i flera steg, dar
syftet dr att skapa flera underkategorier som slutligen sammanstalls till slutkategorier. Slutligen

beskriver Bengtsson (2016) hur slutkategorierna ska svara an pa syftet.

I det forsta kategoriseringssteget sorterades de 320 kondenserade meningsenheterna in i 76
kategorier. I det andra kategoriseringssteget sorterades de 76 kategorier in under olika
underkategorier som hade liknande innehall och som tillsammans bildade en ny kategori.
Totalt 21 nya kategorier bildades som 1 det tredje kategoriseringssteget blev atta. Slutligen
sammanstilldes fem slutkategorier som svarade an mot syftet och analysprocessen var darmed
avslutad. Slutkategorierna presenteras i studiens resultat i form av en brodtext med tillhdrande

citat.
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Forskningsetiska overviganden

De forskningsetiska dverviaganden som gjorts i studien handlar om Belmontrapportens tre etiska
principer, respekt for personer, gora-gott-principen samt rittviseprincipen (Kjellstrom, 2017). En
etisk provning innebdr att se till de fyra huvudkraven som innefattar informationskrav,

samtyckeskrav, konfidentialitetskrav och nyttjandekrav (Kjellstrom, 2017).

Det centrala 1 studien handlar om att ta reda pa sjukskoterskors upplevelse av pediatrisk palliativ
vard med fokus pa familjens betydelse darfor var det av stor vikt att artiklarna som valdes ut
hade genomgatt en etisk provning. Vid kvalitetsgranskning sidkerstilldes det att deltagarna 1
artiklarna gett ett informerat samtycke till att delta i studien. Etikprovningslagen beskriver hur
forskning som avser ménniskor (2003:460) har som syfte i forskning att skydda varje enskild

ménniska och respektera méanniskovérdet.

Som sjukskoterska 1 den pediatriska palliativa varden méter man dagligen barn och familjer 1
utsatta positioner som kan orsaka kidnsloméssiga pafrestningar, vilket togs 1 beaktning av
forfattarna till studien. Forfattarna till studien har inga tidigare forkunskaper med att arbeta i
pediatrisk palliativ vard vilket innebar att ett opartiskt forhallningssétt kunde vidtas. Forfattarna
har genomgaende diskuterat olika aspekter och forestillningar som uppstatt under arbetets géng.
Kjellstrom (2017) beskriver att forskningsetiken finns for att virna om alla méanniskors
grundldggande réttigheter vilket 1 studien representeras av sjukskoterskor. Vad forfattarna kunde

utldsa av artiklarna har allas deltagares identitet skyddats genom att anvéinda sig alias.

Nyttan med studien var att 6ka sjukskdterskors forstielse for familjen dér barn vérdas 1 ett
palliativt skede och samtidigt frimja familjens kédnsla av sammanhang. Nyttan dverviagdes mot
risker studien kunde fororsaka genom att gora forskningsetiska overviganden enligt
Belmontrapportens tre etiska principer. De risker som forfattarna tog 1 beaktning var att det
fanns en begransad méngd artiklar som fokuserade pé sjukskoterskors upplevelse av pediatrisk
palliativ vard samt att &mnet var av kénslig karaktér vilket foranledde att forfattarna valde ut vl

valda ord for att beskriva &mnet och pa sé sitt inte upplevas kriankande.
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Resultat
Analysen av de tolv artiklarna resulterade 1 fem slutkategorier som redovisas 1 tabell 3.

Sjukskaterskors upplevelse av pediatrisk palliativ vard med fokus pa familjens betydelse éar:

Tabell 3 Oversikt av kategorier

Slutkategorier

Att kunna anpassa sitt fokus var avgérande nér varden dndrade riktning

Att inte rdcka till och ta kdnsloméssigt avstand

Att familjers delaktighet i varden ar viktigt men kan ocksa vara en utmaning
Att en djup men balanserad relation till familjen skapar tillfredstillelse i1 arbetet

Att en god kompetens var en viktig byggsten i professionen

Att kunna anpassa sitt fokus var avgorande nir viarden dndrade riktning

Sjukskdterskor 1 studierna (Ferreira Da Silva et al., 2015; Kochen et al., 2021) beskrev att de
upplevde ett fordandrat sétt att tinka, nir fokus dndrade riktning i1 varden, och vardandet handlade
om att symtomlindra 1 stéillet for att bota och framja hilsa. Vidare beskrev sjukskdterskor i
studierna (Kochen et al., 2021; Quinn & E Bailey, 2011) hur de upplevde att vard av barn i det
senare skedet av den palliativa varden var mer komplicerad dn den vard som ges i det tidiga
skedet, eftersom det krdvs mer anpassning av sjukskoterskor i deras forhallningssitt for att
kunna erbjuda adekvat bemétande och stdd at familjerna, beroende pa deras behov och
onskemal. Sjukskoterskor menade att vard i det palliativa skedet innebar lika mycket att se till
hela familjens lidande som att agera och forsta barnets behov (Ferreira Da Silva et al., 2015;
Bloomer J et al., 2015). Detta forhallningssitt gjorde att sjukskoterskor kénde sig behdvda i sitt

arbete da de var néarvarande hos familjen (Ferreira Da Silva et al., 2015; Kochen et al., 2021).

It’s mostly the act of caring in and of itself! It’s being able to provide everything that
person and their family needs, regardless of whether you are focusing on the prospect of
an approaching death. It is providing care in relation to pain, being comfortable with
their loved ones and of receiving more visitations. So, that’s what palliative care is:
focusing on care. It’s valuing the process and act of care

(Ferreira Da Silva et al., 2015, s. 58).
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Sjukskdterskor 1 studierna (Suryani Lintang et al., 2018; Ferreira Da Silva et al., 2015; Stayer &
Such Lockhart, 2016) beskrev hur forlusten av ett barn inte var ndgot naturligt, att en familj
forlorar sitt barn skapade en dimension som pavisade det onaturliga med att ett barn dor.
Existentiella fragor uppstod hos sjukskoterskor 1 samband med vardandet av familjer och deras
doende barn (Suryani Lintang et al., 2018; Ferreira Da Silva et al., 2015; Stayer & Such
Lockhart, 2016). Detta resulterade 1 att sjukskoterskor stravade efter att identifiera de behov den
enskilde familjemedlemmen hade nér den alltfor tidiga doden blev ett faktum (Suryani Lintang
et al., 2018; Ferreira Da Silva et al., 2015; Stayer & Such Lockhart, 2016). I studierna
(Hendricks-Ferguson et al., 2015; Kochen et al., 2021; Quinn & E Bailey, 2011) beskrevs det
hur familjer hade svart att sldppa taget om barnet och acceptera situationen vilket sjukskoterskor
upplevde som en stor frustration. Sjukskoterskor identifierade hur detta grundade sig att familjen
ville uppritthélla ett sken av en normalitet (Hendricks-Ferguson et al., 2015; Kochen et al.,
2021; Quinn & E Bailey, 2011). Sjukskoéterskor beskrev vikten av att identifiera var familjerna
befann sig i sin sorgeprocess for att tillgodose deras individuella behov pa ett naturligt sitt,
sjukskoterskor upplevde inga svérigheter att agera praktiskt men att finna trostande ord till
familjerna var desto svérare (Suryani Lintang et al., 2018; Sawin J et al., 2019; Stayer & Such
Lockhart, 2016).

"I’ve thought about not working with children or oncology anymore, because it’s not
normal you see children die. It’s totally unnatural [...]"

(Ferreira Da Silva et al., 2015, 5. 58).

I studierna (Suryani Lintang et al., 2018; Ferreira Da Silva et al., 2015) beskrev sjukskoterskor
att de kunde frimja en god vard genom att virna om hela familjen och identifiera deras behov,
de ansag att detta var betydelsefulla faktorer vid vard i det palliativa skedet. Pa grund av
komplicerade omstéindigheter nér varden skiftade fokus upplevde sjukskoterskor att det var svart
att kiinna sig motiverade i sitt arbete, vilket medforde att de kiinde sig otillrdckliga med att
tillgodose familjens behov och 6nskningar (Hendricks-Ferguson et al., 2015; Kochen et al.,

2021; Quinn & E Bailey, 2011).

To be there with family, be supportive, try to make sure the comfort needs are met [ ...]
just to be there and try to support the family as much as you possibly can, but not being

in the way at the same time (Hendricks-Ferguson et al., 2015, s. 244).
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Att inte ricka till och ta kiinslomissigt avstand

Sjukskdterskor beskrev att yrkesutovandet blev psykiskt pafrestande dé de kénde en stor stress
och oro 1 samband med bemoétandet av familjer dir barn vardas 1 det palliativa skedet (Forster &
Hafiz, 2015; Sawin J et al., 2019; Hendricks-Ferguson et al., 2015; Stayer & Such Lockhart,
2016; McCloskey & Taggart, 2010; Quinn & E Bailey, 2011). Sjukskoterskor upplevde en
osdkerhet om hur de pa bista sitt skulle bemota och kommunicera med familjer, detta berodde
pa olika etiska dilemman som kunde uppsta i samband med svara samtal med familjer (Sawin J
et al., 2019; Hendricks-Ferguson et al., 2015; McCloskey & Taggart, 2010; Erichsen et al.,
2010). Sjukskoterskor upplevde sig sjdlva bli mer aterhallsamma med att inleda kénsliga samtal
med familjer eller nédr de behdvde agera mot sin etiska och moraliska vilja (Sawin J et al., 2019;
Hendricks-Ferguson et al., 2015; Erichsen et al., 2010). Denna osikerhet gav upphov till kéinslor
som otillrdcklighet hos sjukskoterskor, dr ifragasittande om att arbeta med palliativ vard

uppstod (Forster & Hafiz, 2015; Hendricks-Ferguson et al., 2015).

Sjukskoterskor beskrev hur upplevelsen av att inte hinna med den personliga omvardnaden av
barnet och att inte ricka till for familjen paverkade det psykiska vilmaende (Forster & Hafiz,
2015; McCloskey & Taggart, 2010). Sjukskoterskor beskrev hur de sag positivt pa att umgas och
ta sig an familjens kédnslor men att den hoga arbetsbelastningen tvingade dem att stindigt
omprioritera sina arbetsuppgifter vilket paverkade deras formaga att se och varda hela familjen
(Sawin J et al., 2019; McCloskey & Taggart, 2010; Kochen et al., 2021). I studierna (Sawin J et
al., 2019; Hendricks-Ferguson et al., 2015; McCloskey & Taggart, 2010) upplevde
sjukskoterskor kédnslan av att vara otillrdcklig for familjen i situationer som att forbereda dem
infor barnets oundvikliga dod, besvara alla fragor, fa familjen att acceptera barnets forvintade

dod samt att fa foridldrarna att sldppa taget om sitt barn.

"There is this ethical challenge ... what we are asking parents to do and how difficult
it is [for them] to carry that through so there is all that"

(McCloskey & Taggart, 2010, s. 236).

Sjukskéterskor 1 studierna (Forster & Hafiz, 2015; Sawin J et al., 2019; Hendricks-Ferguson et
al., 2015; Stayer & Such Lockhart, 2016; McCloskey & Taggart, 2010; Kochen et al., 2021;
Quinn & E Bailey, 2011) upplevde hur den kdnsloméssiga paverkan grundade sig i alla de
utmaningar sjukskoterskor stélls infor bemotandet av familjen. Sjukskoterskors upplevelse av att

se familjen betrakta sitt barn blev kénslomaéssigt pafrestande, det resulterade 1 kénslor som sorg,

Institutionen for hilsa ldrande och teknik
Avdelningen f6r omvardnad och medicinsk teknik



16

anger, ilska, frustration samt existentiella fragor dér sjukskoterskor kéinde ett ansvar att halla sig
mentalt starka for familjens skull (Suryani Lintang et al., 2018; Ferreira Da Silva et al., 2015;
Forster & Hafiz, 2015; Hendricks-Ferguson et al., 2015; Stayer & Such Lockhart, 2016;
McCloskey & Taggart, 2010; Kochen et al., 2021).

...the really obvious emotions, I don’t think you need to name or label them. Because it is
obvious. . . sure, when it is some sort of pathological grief or when people do not
function anymore, or when it all goes wrong - then you have to do something with it

[emotions] [...] (Kochen et al., 2021, s.4).

Sjukskoterskor beskrev behovet av att gora arbetet hanterbart genom att anvénda sig av olika
strategier (Ferreira Da Silva et al., 2015; Forster & Hafiz, 2015; Kochen et al., 2021).
Strategierna kunde handla om att sjukskoterskor som arbetade med déende barn och deras
familjer fick hjélp av kollegor att uppritthélla en kidnslomaissig distans och ett realistiskt synstt
for att inte bira med sig kédnslorna i privatlivet (Ferreira Da Silva et al., 2015; Forster & Hatfiz,
2015; Kochen et al., 2021). Dessa strategier hjélpte sjukskoterskor att bearbeta sina kinslor och
tankar for att kunna finnas for familjer som gar igenom det ofattbara med att se sitt barn vara
doende (Ferreira Da Silva et al., 2015; Forster & Hafiz, 2015; Kochen et al., 2021).
Sjukskoterskor i studierna (Ferreira Da Silva et al., 2015; Forster & Hafiz, 2015; Kochen et al.,
2021) upplevde att dessa strategier fick dem att se positivt pa det arbete de utforde och att det
minimerade riskerna for att utveckla psykisk ohélsa i ett senare skede. Sjukskoterskor beskrev
hur de hade ett behov av att hitta en balans i sin profession for att inte bli for kinsloméssigt
involverad med familjen och for att bevara sin styrka 1 sitt yrkesutovande (Ferreira Da Silva et
al., 2015; Kochen et al., 2021). Vidare menade sjukskoterskor hur denna balans var viktig att
efterstriava da sjukskoterskor 1 studierna beskrev att de var radda att objektiviteten i yrket skulle
gd forlorad om en kédnslomaissig distans inte kunde uppritthallas (Ferreira Da Silva et al., 2015;

Kochen et al., 2021).

[ think that people who work with oncology should have more support [...] I know that
the hospital provides it, but only if we ask for it and that realization does not always
come to us naturally. Lots of people leave because of this, because they aren’t strong

enough to cope with these situations (Ferreira Da Silva et al., 2015, s. 61 ).
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Sjukskoterskor beskrev betydelsen av att fa stod av andra sjukskoterskor och professioner samt
fran det multiprofessionella teamet i svarhanterliga situationer (Forster & Hafiz, 2015; Sawin J
et al., 2019; Hendricks-Ferguson et al., 2015). I studierna (Forster & Hafiz, 2015; Hendricks-
Ferguson et al., 2015) beskrev sjukskoterskor upplevelsen av att frimja det kollegiala stodet
genom att samtala om erfarenheter och tillsammans utga fran ett holistiskt synsétt for att se hela

familjen i den mest sarbara tiden.

"I think it’s important for us to try to be there for fellow employees whom we work with

[...] " (Hendricks-Ferguson et al., 2015, s. 249).

Att familjers delaktighet i varden ér av stor vikt men kan ocksa vara en utmaning

Att gbra vardsituationen hanterbar for familjen innebar att flera faktorer behdvde samverka i
bemotandet (Ferreira Da Silva et al., 2015; Kochen et al., 2021). Sjukskéterskor 1 studierna
(Ferreira Da Silva et al., 2015; Kochen et al., 2021) beskrev upplevelsen 6ver hur samtal med
inslag av hopp gjorde dem mer bekvim samt att det frimjade formagan att géra dagarna
uthérdliga for familjerna i den svéara stunden med sitt barn. En annan faktor som var av betydelse
1 bemdtandet var att gora familjen delaktig 1 barnets vard, sjukskoterskor beskrev 1 studierna
(Ferreira Da Silva et al., 2015; Michelson et al., 2014; Kochen et al., 2021; Erichsen et al., 2010)
hur de inkluderade familjen genom att ge adekvat information, vara transparent och éarlig om
prognosen, pratade om familjens forvintningar samt delade kérlek och tankar for att familjerna
skulle kénna sig delaktiga. Betydelsen av att ge utrymme at familjens kénslor var ocksa en del 1
bemotandet, sjukskoterskor bjod in familjerna till att dela med sig av sina kénslor och
funderingar och pé sa sitt skapade sjukskoterskor sig en storre forstaelse for familjen (Kochen et
al., 2021). Nar livsuppehéllande behandling sattes in upplevde sjukskoterskor i studierna
(Bloomer J et al., 2015; Hendricks-Ferguson et al., 2015) att familjer littare kunde acceptera
situationen genom att de fick extra tid med barnet och didrmed kunde forbereda sig i sin

sorgeprocess.

"How do you balance wanting to keep that little spark of hope yet feeling like you have
done your job in truly making sure they understood where they are at?"

(Sawin J et al., 2019, s. 183).

Sjukskdterskor uppmérksammade samt lyfte fram betydelsen av familjen nér det géllde
relationen med barnet for att pd sa sitt hjdlpa familjen att bearbeta kdnslorna som ofta liknade en

berg- och dalbana (Suryani Lintang et al., 2018; Bloomer J et al., 2015; Kochen et al., 2021). En
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annan viktig faktor som sjukskdterskor upplevde 1 bemotandet med familjen var fokus pa barnet,
1 studierna (Ferreira Da Silva et al., 2015; Bloomer J et al., 2015; Hendricks-Ferguson et al.,
2015; Stayer & Such Lockhart, 2016) beskrev sjukskdterskor hur de 1 bdde samtal och
omvardnad sag till barnets bésta i1 vardsituationen vilket gav bekréftelse till familjen. Genom att
anpassa bemdtandet upplevde sjukskoterskor att de bevarade och skapade meningsfulla minnen
kring barnet (Hendricks-Ferguson et al., 2015; Stayer & Such Lockhart, 2016; Kochen et al.,
2021). Vidare beskrev sjukskoterskor hur de sig positivt pé att visa sina kédnsloméssiga sidor
som att samtala om minnen och egenskaper av barnet samt vara niarvarande fysiskt hos
fordldrarna som att ldgga en hand pé deras axel eller berora deras barn (Hendricks-Ferguson et

al., 2015; Stayer & Such Lockhart, 2016; Kochen et al., 2021).

"From the experiences I've had, letting them talk about their child and what their child
was before whatever’s happened... doing whatever we can to facilitate memories of that
child... so taking them back to their favourite pair of pyjamas"

(Bloomer J et al., 2015, s. 90)

Sjukskoterskor i studierna (Sawin J et al., 2019; Kochen et al., 2021) belyste betydelsen av att
anvinda sig av evidensbaserad kunskap vid kommunikation med familjen. Detta beskrevs av
sjukskoterskor som en stirkande faktor for familjemedlemmarna da de fick méjlighet att anpassa
sig efter den radande situationen (Sawin J et al., 2019; Hendricks-Ferguson et al., 2015; Kochen
et al., 2021). Sjukskéterskor i studierna (Hendricks-Ferguson et al., 2015; Kochen et al., 2021;
Quinn & E Bailey, 2011) beskrev hur familjer som inte kunde hantera sina kénslor grundade sig
1 avsaknad av kunskap och forstaelse infor situationen de stod infor. Vidare beskrev
sjukskoterskor hur de befarade att detta beteende kunde bero pd att de varit otydliga 1 sin
kommunikation eller att familjerna inte hade uppfattat informationen korrekt (Hendricks-

Ferguson et al., 2015; Kochen et al., 2021; Quinn & E Bailey, 2011).

“I didn’t want to do anything that the family would be upset with [...]”
(Bloomer J et al., 2015, s. 244).

Sjukskoterskor i studierna (Sawin J et al., 2019; Hendricks-Ferguson et al., 2015) upplevde att
det var en universell utmaning att tillgodose en adekvat, tydlig och realistisk information till
familjer, da detta priglades av ridsla om att ta familjens hopp ifran dem. Sjukskoterskor beskrev
vidare hur denna rédsla dven kunde leda till kénslan av osékerhet vid samtal med familjer fran

andra bakgrunder da sprakforbristningar kunde paverka sjukskoterskors formaga att tillgodose
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ritt bemotande (Kochen et al., 2021; Erichsen et al., 2010). Konflikter blev en del av
sjukskoterskors arbete i moten med familjer, i studierna (Hendricks-Ferguson et al., 2015;
McCloskey & Taggart, 2010; Erichsen et al., 2010) upplevde sjukskoterskor att konflikter kunde
uppsta i relation till den information eller bemétandet familjen mottagit. Sjukskoterskor i studien
McCloskey och Taggart (2010) beskrev en kénsla av stress och oro i samband med att konflikter
uppstod och i synnerhet da de skulle féra barnets talan i beslut dér familjen inte instamde.
Vidare beskrev sjukskoterskor i studien McCloskey och Taggart (2010) att de undvek konflikter

genom att ligga fokus pa barnets behov av trygghet vilket familjen sag som ett bekriftande.

"We had a family where I would say that they were lying to us several times. But for
them they weren’t lying; I can see that now. It was acceptable in their culture to do that,

but not in mine" (Erichsen et al., 2010, 5. 45).

Sjukskoterskor i studien McCloskey & Taggart (2010) beskrev att det var dem som identifierade
och forsag familjen med ett professionellt stod, vilket handlade om att beskriva och fortydliga
val och mojligheter som familjen hade under vardtiden. Sjukskoterskor beskrev att ett
professionellt stod till familjen gav dem mojligheten att fokusera pa de positiva aspekterna under
sjalva vardandet av barnet samtidigt som familjen fick en storre forstaelse for varden samt ork
att leva vidare (Hendricks-Ferguson et al., 2015; Kochen et al., 2021). Vidare beskrev
sjukskoterskor kédnslan av att ge stod at familjerna som nagot meningsfullt och vérdefullt men
dven att det kunde upplevas som drinerade i yrkesutovandet (Hendricks-Ferguson et al., 2015;
McCloskey & Taggart, 2010). Sjukskoterskor upplevde att ett professionellt stod kunde erbjudas
genom att anvinda sig av strategier som att uppmuntra och lata familjerna fa mojlighet att
beritta om deras barn samt tillhandahalla stod relaterade till familjens kinslor, miljoaspekter och
relationer (Sawin J et al., 2019; Bloomer J et al., 2015; Hendricks-Ferguson et al., 2015;
Michelson et al., 2014).

"It’s hard to know when to say something and when not to say something [...]"

(Hendricks-Ferguson et al., 2015, s. 247).

Sjukskoterskor upplevde det familjecentrerade forhallningsséttet som en utgdngspunkt 1
vardandet av familjer dér barn vardas 1 det palliativa skedet (Forster & Hafiz, 2015; Kochen et
al., 2021). Vidare uppméarksammade sjukskdterskor vikten av att vara lyhdrd och att visa hansyn
gentemot familjens kénslor och upplevelser (Forster & Hafiz, 2015; Kochen et al., 2021).

Sjukskdterskor hade dven en kdnsla av att feedback var en betydelsefull del av {6r att kunna

Institutionen for hilsa ldrande och teknik
Avdelningen f6r omvardnad och medicinsk teknik



20

frimja det familjecentrerade forhallningssittet samt for att kunna ge ett adekvat stod at familjer

(Forster & Hafiz, 2015; Kochen et al., 2021).

"[...] I don’t know whether I did it right, whether I did it wrong, what [the parents]

thought of me [...]" (Forster & Hafiz, 2015, s. 298).

Att en djup men balanserad relation till familjen skapar tillfredstiillelse i arbetet

En god relation med familjen var av stor betydelse och beskrevs av sjukskoterskor i studierna
(Hendricks-Ferguson et al., 2015; McCloskey & Taggart, 2010; Kochen et al., 2021; Erichsen et
al., 2010) som nagot meningsfullt, tillfredsstéllande och kénsloméssigt, dér relationen blev en
viktig byggsten i omvardnaden av barnet och dennes familj. Vidare beskrev sjukskoterskor Gver
upplevelsen av att en relation som var byggd pa fortroende och tillit skapade en storre forstaelse
i omvardnaden nér de medicinska atgdrderna inte langre var nagot alternativ samt att det blev

ldttare att identifiera fordldrarnas behov (Kochen et al., 2021; Erichsen et al., 2010).

We create a very close bond with the families and this facilitates our work. You can help
them get through this situation, no matter how painful it is. You feel your presence
comforts them, and this makes our work a lot easier

(Ferreira Da Silva et al., 2015, s. 59).

Sjukskdterskor skildrade hur djupa relationer frimjande en positiv kénsla 1 bemétandet av
familjer och skapades 1 samband med att barnet vistades pa sjukhuset under en langre tid
(Ferreira Da Silva et al., 2015; Bloomer J et al., 2015). Sjukskéterskor beskrev hur den djupa
relationen till familjen underldttade mojligheten att ge en god vard samt att det gav familjerna
mojlighet att kdnna en acceptans for barnets tillstand oavsett hur smértsamt det var och att i sin
yrkesroll underlétta mojligheten att ge stod och ett virdigt vardande (Ferreira Da Silva et al.,
2015; Bloomer J et al., 2015). Genom att hantera sina egna kénslor i relationen till familjen
beskrev sjukskoterskor i studierna (McCloskey & Taggart, 2010; Kochen et al., 2021) hur de
behovde balansera sin kidnsloméssiga och professionella sida for att inte bli for involverad i
familjens sorg. Den emotionella distansen efterstravades av sjukskoterskor genom att de fick
paminna sig sjdlva att vara nirvarande 1 form av en professionell vardgivare och inte som en vén
eller sldkting samt att de tog ett fysiskt avstandstagande frdn familjen nér de upplevde att det

blev for kdnslomassigt pafrestande (Kochen et al., 2021).
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The greatest difficulty is to deal with the family, because you end up creating a bond.
You take care of that patient and end up having to hide your feelings so you don’t grieve
with them. Not that you don’t suffer, because you do, but at that moment you are there to
support the family and not to suffer with the family. You have to show a little more

strength (Ferreira Da Silva et al., 2015, s. 59).

Ett dterkommande tema av att relationen gétt for langt var nér familjer blev beroende av en
specifik sjukskoterska, vilket sjukskoterskor i studierna (Sawin J et al., 2019; Stayer & Such
Lockhart, 2016; McCloskey & Taggart, 2010) upplevde som ett stort problem. Sjukskoterskor i
studierna (Sawin J et al., 2019; McCloskey & Taggart, 2010; Kochen et al., 2021) beskrev hur
en allt for kdnslomassig relation till familjen kunde goéra mer skada @n nytta for varden av barnet
och dennes familj da det yrkesméssiga omdomet och objektiviteten i yrket kunde ga forlorad.
Sjukskoterskor beskrev vidare de utmaningar de hade med att balansera sina kénslor gentemot
familjen da det ansags vara acceptabelt att visa vissa kdnslor (Sawin J et al., 2019; McCloskey &
Taggart, 2010; Kochen et al., 2021). Detta beskrevs av sjukskdterskor i studierna (Sawin J et al.,
2019; McCloskey & Taggart, 2010; Kochen et al., 2021) aterspegla deras engagemang till
familjen samt att det frimjade familjens forméga att orka vara en kénslomaéssigt nidrvarande
familjemedlem &t barnet. Sjukskoterskor 1 studierna (Sawin J et al., 2019; McCloskey &
Taggart, 2010) fortsatte att beskriva hur en for vinskaplig och kdnslomaéssig relation kunde
orsaka ojamlikhet vid vardandet av barnet och dennes familj, dir en del sjukskoterskor bestimde

sig for att gora det lilla extra for vissa familjer.

Yes, that involvement. And what I have learned is that you may show your emotions, as
long as it stays professional. So I don’t mind sheading a tear, it also affects me when a
child that you are really close with, or parents. . .. And sometimes I leave the room for a
bit, because it gets too overwhelming. But I don’t try to withhold a tear, because it

provides comfort for parents too (Kochen et al., 2021, s.4).

Arlighet virderades hogt i bemétandet av familjer, detta var nigot som sjukskoterskor i
studierna (Kochen et al., 2021; Erichsen et al., 2010) sadg som ett grundldggande forhéllningssétt.
Sjukskdterskor 1 studien Erichsen et al. (2010) beskrev hur det fanns svérigheter med att
definiera drlighet, att inte tala sanning var motsatsen till drlighet, men att justera sanningen eller
att inte framfora allt ansags inte som att vara oérlig. Vidare beskrev sjukskoterskor i studien

Erichsen et al. (2010) om kénslan av att ha formégan att kéinna av och forstd familjens kénslor
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och behov, dir édrlighet var en magkénsla och var avgdrande for nir det var aktuellt att inleda ett
kinsligt samtal. Sjukskoterskor beskrev upplevelsen av att familjemedlemmar blev besvikna da
arlighet inte uppnaddes och fortroende for varden paverkades negativt (Hendricks-Ferguson et
al., 2015; Erichsen et al., 2010). Sjukskoterskor 1 studierna (Hendricks-Ferguson et al., 2015;
Erichsen et al., 2010) var ofta medvetna om vad familjerna efterfrdgade for information, vilket
gav dem en kénsla av att vara trovirdig. Vidare beskrev sjukskdterskor kédnslan av att inte rdacka
till 1 samtal med familjer kunde leda till kénslan av att vara oarlig (Hendricks-Ferguson et al.,
2015; Erichsen et al., 2010). Sjukskoterskor upplevde hur detta kunde ge familjen ett bristande
fortroende for sjukvarden (Hendricks-Ferguson et al., 2015; Erichsen et al., 2010).
Sjukskdterskor 1 studierna (Suryani Lintang et al., 2018; Kochen et al., 2021; Erichsen et al.,
2010) beskrev att de kinde en skyldighet att vara drliga gentemot familjerna géllande barnets
tillstdnd, framtiden, forsdmring och den oundvikliga déden utifran sin professionella kompetens
for att skapa forutsdttningar for en god vérd och en grund till en relation dér fortroende och en

kénsla av trygghet infinner sig gentemot familjen.

Wanting to be honest is about creating security and trust. That is why you are honest.
You want to inform the patients, they have the right to know, to get understandable
information. You want to create a relationship and confidence. What I say must be

honest; otherwise they won'’t believe me (Erichsen et al., 2010, s. 44).

Att en god kompetens var en viktig byggsten i professionen

Kunskap och utbildning upplevdes av sjukskoterskor i studierna (Hendricks-Ferguson et al.,
2015; Kochen et al., 2021) som en grundldggande faktor for professionen. Sjukskoterskor
bekriftade att behovet av kunskap inom den palliativa varden var av betydelse for att kunna ge
hopp och minska lidande for familjer dér barn vérdas i ett palliativt skede (Hendricks-Ferguson
et al., 2015; Kochen et al., 2021). Sjukskoterskor i studierna (Forster & Hafiz, 2015; Sawin J et
al., 2019) upplevde att 6vning gav firdighet och tillsammans med erfarenhet gav det en positiv
prigel pa yrkesutovningen samt att det skapade en grundliggande kompetens for att stodja
familjer. Sjukskoterskor upplevde dven att en lang yrkeserfarenhet gjorde att de kéinde sig mer
bekvidma i sin yrkesroll och hade en 6kad kunskap for att kunna tillgodose de behov som

familjer efterfragade (Forster & Hafiz, 2015; Sawin J et al., 2019).
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[ think that the risk for [experienced] people like me, is that the more professional you
become, you might be perceived by people as more distant. I think the younger you are,
you are more involved with people. Maybe even share more in their emotions [...]

(Kochen et al., 2021, s. 4).

Sjukskoterskor 1 studierna (Forster & Hafiz, 2015; Sawin J et al., 2019) upplevde att brister 1
sjukskoterskeutbildningen paverkade yrkesutovandet negativt och dir kunskap om palliativ vard
1 stéllet kom frén att arbeta ldnge 1 yrket. Sjukskdterskor reflekterade 6ver hur den bristfélliga
utbildningen paverkade deras formaga att bemota familjer pa bésta sétt och att de ofta fick gissa
sig fram 1 arbetet (Forster & Hafiz, 2015; Sawin J et al., 2019). Nyutbildade sjukskoterskor var i
behov av stod och handledning fran erfarna sjukskoterskor for att fa kunskap om hur de pa basta
sitt skulle bemota familjer dir barn vardas i ett palliativt skede (Sawin J et al., 2019).
Sjukskoterskor med lang erfarenhet beskrev vidare i studien Sawin J et al. (2019) en oro Gver
nyutbildade sjukskoterskors formagor att identifiera familjens behov och preferenser samt Gver
deras kliniska kunskaper. Erfarna sjukskoterskor beskrev att de var motiverade att coacha
sjukskoterskor som var i behov av extra stéttning och handledning for att pa bista sitt arbeta

med ett familjecentrerat forhallningssitt (Sawin J et al., 2019).

"[...] As a new nurse to the unit, to be faced with that right off the bat with an
experienced person and feeling like I was basically in an observational role at that point

was a tremendous asset " (Hendricks-Ferguson et al., 2015, s. 248).
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Diskussion

Syftet med denna studie var att beskriva sjukskoterskors upplevelse av pediatrisk palliativ vard
med fokus pa familjens betydelse. Analysen resulterade i fem slutkategorier vilka var Att kunna
anpassa sitt fokus var avgorande ndr varden dndrade riktning, Att inte rdcka till och ta
kéinslomdssigt avstand, Att familjers delaktighet i varden dr viktigt men kan ocksa vara en
utmaning, Att en djup men balanserad relation till familjen skapar tillfredstillelse i arbetet, Att

en god kompetens var en viktig byggsten i professionen.

Sjukskdterskor 1 resultatet beskrev den upplevda kidnslan av komplexitet som skapades 1
samband med det forandrade forhdllningssattet niar varden skiftade fokus fran att bota sjukdom
till att symtomlindra. Baserat pa resultatet ser vi hur sjukskoterskor gar igenom kiansloméssiga
provningar vid 6vergéngen fran kurativ till symtomlindrande behandling. Kanslor som
otillracklighet vicktes hos sjukskdterskor da fokuset &ven handlade om att inkludera familjen
dar barnet vardas 1 ett palliativt skede. Detta gér 1 linje med Hilding et al. (2018) som forklarar
hur transitionen till palliativ vard skiljer sig fran ovriga dvergangar eftersom det inkluderar den

kdnslomissiga komponenten i att méta doden.

Att kénna sig otillrdcklig i sitt yrke kan medfora kinslor av uppgivenhet, sjdlvrannsakan, skuld,
skam och ofullstindighet. I resultatet av litteraturstudien beskrev sjukskoterskor inom den
pediatriska palliativa varden behovet av stod for att hitta strategier som hjélpte dem att forsta
samspelet mellan barnet och dennes familj, for att kunna tillgodose och respektera de behov och
onskningar varje familjemedlem hade. Banning & Gumley (2013) beskriver hur sjukskoéterskor
forvintas utova omvardnaden med empati och tillhandahalla de méngdimensionella aspekter av
varden som inkluderar patientens perspektiv. Banning & Gumley (2013) fortsitter beskriva att
utbildningsstod for sjukskoterskor dr en viktig faktor for att kunna identifiera behov och pa sa
sitt tillgodose ett adekvat stod. Sjukskoterskor i detta komplexa sammanhang behéver ha
formagan att visa medkinsla gentemot familjen i den svara tiden och vara lyhord dir varden ska
utovas med respekt for barnets rittigheter. Enligt Forenta nationernas konvention om barnets
rdttigheter (2018) har alla barn ritt till basta mojliga hélsa och tillgang till hidlso- och sjukvard.
Sammanfattningsvis ser vi att det krdvs mer forskning om hur denna transition paverkar
sjukskoterskor som arbetar i en sddan kontext for att hantera den kénsloméssiga pafrestningen,
men #dven for att kunna kinna sig tillricklig och nirvarande i vardandet av barnet och dennes

familj. Hilding et al. (2018) och Ueland & Ramvie (2018) beskriver hur den komplexa
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transitionen fran botande till palliativ vard inte &r helt utforskad. Det saknas studier som
fokuserar pa sjukskoterskors roll i transitionen till palliativ vard, och vilka strategier som kan
anvéndas for att underlitta transitionen for familjen, barnet och sjukskoterskan sjidlv (Hilding et

al., 2018; Ueland & Ramvie 2018).

Sjukskoterskor i resultatet beskriver hur fokuset pa barnet i den pediatriska palliativa varden
dven inkluderar familjen dér deras behov och 6nskemal &r av stor betydelse. I professionen som
sjukskoterska dr det déarfor av stor vikt att frimja kunskap om familjecentrerad omvérdnad och
att forsta samspelet mellan barnet och dennes familj. Curcio (2017) beskriver i sin studie hur det
holistiska synséttet dr en stor del av sjukskoterskors forhallningssétt. Curcio (2017) fortsitter
beskriva att den overgripande kédnslan 1 den palliativa varden av barnet var att finnas dir for att
stodja, trosta och végleda bade familjen och barnet trots den motsigelsefulla varden som ges.
Genom att identifiera familjens outtalade behov, visa medkénsla och vara lyhord gentemot
barnet som dr 1 beroendestéllning samt till fordldrar som har en 6verbeskyddande roll kan
sjukskoterskan séledes se den unika personen och det egenvérde varje familjemedlem har i svara
situationer. Harrison (2009) beskriver hur den familjecentrerade varden bygger pd dmsesidig
respekt och ett ndra samarbete mellan sjukskoterskor och familjen. Coyne (2018) héller dock
inte med 1 detta resonemang, och menar att det familjecentrerade forhallningsséttet fokuserar
mer pd vuxna dn pa barnet. Coyne (2018) fortsitter beskriva hur ett barnfokuserat
forhdllningssatt 4r mer ldmpligt d4 man ser till barnets formagor och 6nskningar, déir fokuset
ligger pa att bemota barnet med respekt och virdighet. Coyne (2018) menar att sjukskoterskor
med hjélp av detta forhdllningssétt kan balansera relationen till barnet och familjen. Den
pediatriska palliativa virden skiljer sig fran nér vuxna vérdas i ett palliativt skede d& barnet &r 1
en beroendestéllning till sin familj. Var syn pa detta ar att pediatrisk palliativ vard dr mer
familjecentrerad dn barnfokuserad da familjen utgdr en stor och betydelsefull del i barnets liv.
Det familjecentrerade forhallningsittet innebér att sjukskoterskan mojliggor ett respektfullt
vardande dér hela familjen inklusive barnet ses som en helhet. Med detta forhdllningssitt kan

sjukskoterskan framja ett fortroende byggt pa tillit gentemot familjen.

I resultatet beskrev sjukskoterskor den emotionella paverkan som lag till grund for olika
utmaningar som synliggjordes nir de behovde agera mot sin etiska och moraliska vilja.
Sjukskoterskor identifierade behovet av att finna en balans i professionen for att inte bli for

kidnsloméssigt involverad med familjen. En kiénslomissig distans upplevdes av sjukskoterskor
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som en viktig faktor och nadgot som efterstrivades for att inte forlora objektiviteten i yrket. Fran
resultatet gar det att tydligt utldsa hur sjukskoterskor stdndigt slits mellan att vara kédnslomaéssigt
ndrvarande for familjen och barnet och samtidigt bevara sin professionella roll. Att vara
professionell och samtidigt kinslomaéssigt ndrvarande dr en subjektiv upplevelse och kan dven
vara svardefinierat. Detta gér i1 linje med studien av Docherty et al. (2007) dér det beskrevs hur
balansen mellan den professionella och kdnsloméssiga rollen kunde paverka véardens kvalitet.
Docherty et al. (2007) beskriver dven hur sjukskoterskor blev for involverade och darmed
forlorade sin objektivitet, vilket resulterade 1 kénslor av skuld och varden till barnet och dennes
familj blev av dalig kvalitet. Vér reflektion av detta &r att balansen mellan att vara professionell
och kinsloméssigt ndrvarande paverkas av en médngd olika faktorer. Dessa faktorer kan handla
om hur arbetsbelastningen och hur vardtyngden ser ut, dir viljan att gora det lilla extra for barnet
och familjen finns men att man kénner sig hindrad pa grund av organisatoriska faktorer. Vilket
kan leda till att man som sjukskd&terska kan kidnna sig otillrdacklig 1 vardandet av barnet och
dennes familj. Sjukskoterskans personlighet och forhéllningssétt dr en annan faktor som kan
vara avgOrande nér professionen ska balanseras. Detta bor tas 1 beaktning dér vardandet inte ska
gynna sjukskoterskans motiv utan utga fran ett forhallningssatt dér hela familjens behov
prioriteras. Baserat pé detta reflekterar vi dver hur sjukskoterskor genom sitt omdome och sin

kompetens kan sdkerstilla en god vard pa lika villkor.

Som sjukskoterska anser vi att det dr av stor betydelse att bevara rollen som en professionell
vardgivare dar man har formagan att visa sin medkénsla gentemot familjen utan att gé over
gransen. Vem du dr som sjukskodterska och vem du har framfor dig ér tvd avgorande faktorer 1
hur kdnsloméssigt narvarande du kan vara och pd vilket sétt du behdver balansera den
emotionella distansen. Ingebretsen & Sagbakken (2016) beskriver hur sjukskoterskor kunde bli
oroliga Over att deras kénslor kunde ta 6ver vid omvérdnaden av barnet och dennes familj.
Genom att kontinuerligt utvirdera och reflektera dver sin roll 1 motet med familjen och barnet
mojliggor sjukskdterskor forméagan att hdlla en kdnsloméssig distansering. For att kunna hantera
det komplexa arbetet och balansera forhallningsséttet behover sjukskoterskor tillimpa

copingstrategier for att uppna en hanterbar relation till familjen och barnet.

Al Barmawi et al. (2019) belyser vikten av att sjukskoterskor ska kdnna en kansloméssig
stabilitet 1 sitt yrke, dir en kédnsla av vélbefinnande ska frimjas ndr omvardnad utdvas. Al

Barmawi et al. (2019) fortsétter forklara att sjukskdterskor som utsétts for traumatiska hdandelser
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pa arbetet 16per en 6kad risk for att utveckla compassion fatigue. Begreppet kiannetecknas av en
minskad forméga att kinna medkénsla for andra manniskor (Al Barmawi et al., 2019).
Begreppet medkénsla kinnetecknas av att ge omvardnad med fokus pa vilbefinnande, att vara
inkdnnande for kinslor och behov, att ha sympati och empati samt att vara icke domande, vilket
Wiklund Gustin (2017) menar dr kdrnan 1 vardandet. Ingebretsen & Sagbakken (2016) styrker
detta genom att beskriva hur sjukskdterskor inom den palliativa vrden behdver utveckla
individuella copingstrategier for att hantera arbetet utan att sjdlva bli emotionellt dridnerade.
Wiklund Gustin (2017) beskriver hur den kinsloméssiga balansen behdver regleras likt andra
fysiologiska system i kroppen. Vért inre kénsloliv bestdr av tre system som samverkar for att
balansera hur kinsloméssig man ar som person (Wiklund Gustin, 2017). Dessa system kan ses
som copingstrategier for att inte utveckla compassion fatigue och innefattar enligt Wiklund
Gustin (2017) det hotfokuserade systemet, det ndrhetsfokuserade systemet och det resurs- och
utmaningsfokuserade systemet. Det hotfokuserade systemet dr ndra relaterat till 6verlevnad
vilket gor att ménniskan 1 tuffa situationer anvinder sig av denna strategi (Wiklund Gustin,
2017). Det narhetsfokuserade systemet aktiveras av upplevelser av omsorg och medkénsla fran
omgivningen, strategin innebér dven att se till sig sjdlv och skapa en inre dialog genom att
frambringa ett lugn samt tala om att det ar okej att visa sina kénslor (Wiklund Gustin, 2017). Det
sista systemet dr det resurs- och utmaningsfokuserade systemet dir strategin handlar om att
utforska miljon, né sina mal och lédra sig nya saker, som 1 sin tur resulterar i personlig utveckling
(Wiklund Gustin, 2017). Vi ser hur dessa tre system kan ses som anvéndbara copingstrategier
for sjukskoterskor 1 den pediatriska palliativa varden for att kunna hantera de kdnsloméssiga

pafrestningar som uppstéar 1 arbetet.

I resultatet beskriver sjukskoterskor att en god relation med familjen var av stor betydelse. Nir
relationen var byggd pa fortroende, drlighet och tillit upplevde sjukskoéterskor varden som
meningsfull och tillfredsstidllande, vilket resulterade i att familjen kunde kénna en acceptans
Over situationen. En fortroendefull relation skapar det utrymme som krivs for att familjen ska
kénna sig trygga och delaktiga i deras barns vard. Att som sjukskdterska kunna frimja en
fortroendefull relation till barnet och familjen kan ses som en naturlig och sjédlvklar aspekt, som 1
verkligheten kan se annorlunda ut. Detta styrker Coats et al. (2018) i sin studie genom att
beskriva hur sjukskdterskor 1 den pediatriska palliativa varden kan ha svért for att frimja en
fortroendefull relation till familjen. Coats et al. (2018) beskriver vidare hur detta grundar sig att

sjukskoterskor kan ha svért att hantera och balansera relationen och bemdtandet till familjen,
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vilket kan skapa hinder i relationskapandet. Utifran detta ser vi att sjukskoterskor som arbetar 1
den pediatriska palliativa varden behdver de forutséttningar som kravs for att framja en
balanserad relation dir varden som ges ér av god kvalitet. De aspekter som bor tas 1 beaktning ar
dels hur motiverade familjen é&r, sjukskoterskans engagemang och kunskap samt hur mycket tid
sjukskoterskan far med familjen beroende pa var barnet befinner sig i1 det palliativa skedet.
Harrison (2009) betonar 1 sin studie hur sjukskoterskor 1 den pediatriska palliativa varden maste
anstranga sig for att upprétta en relation till familjen som fridmjar en forstéelse for barnet och
fordldrarnas behov av anpassning. Harrison (2009) forklarar vidare hur detta grundar sig 1 att

familjen forvéntar sig en relation som liknar ett partnerskap till sjukskoterskor.

I resultatet belyser sjukskoterskor hur betydelsefull kunskap och utbildning kunde vara for att
framja hopp och minska lidandet 1 den pediatriska palliativa varden. Att inte besitta den kunskap
som krévs 1 den palliativa vérden ser vi hur det skulle kunna géra mer skada for barnet och
dennes familj. Croxon et al. (2017) beskriver hur en del sjukskoterskor upplevde att de fatt den
teoretiska kunskapen som krivdes men saknade de praktiska fardigheterna. Den dvergripande
problematiken som gar att utldsa fran resultatet redovisas tydligt genom att sjukskoterskor 1
flertalet studier upplever hur en bristféllig utbildning péverkar yrkesprofessionen negativt. Detta
styrker Chover-Sierra et al. (2017) som beskriver hur utbildning inom den palliativa virden &r
viktig da den sérskiljer sig fran de sedvanliga arbetsuppgifter en sjukskoterska har. Vi reflekterar
hur sjukskoéterskor 1 resultatet dr 1 behov av tillracklig kunskap, utbildning, praktisk 6vning och
forberedelse relaterat till den komplexa vardmiljon. Chover-Sierra et al. (2017) ger forslag pa
hur en kompletterande utbildning kan implementeras for sjukskoterskor, och hur utbildningen
dven anpassas utifran person och situation. Relaterat till fynden 1 resultatet identifierar vi hur
sjukskoterskor skulle paverkas positivt och stdrkas 1 sin profession genom interna utbildningar
med fokus pa kommunikation och bemodtande. Detta skulle kunna ses som en
omvardnadsintervention for att utveckla sjukskoterskors kompetens att bemota familjer 1 svéra

situationer.

Metoddiskussion

For att beskriva sjukskoterskors upplevelse av pediatrisk palliativ vard med fokus pa familjens
betydelse valdes en kvalitativ innehallsanalys for att fa ett inifrdnperspektiv och en induktiv
ansats fOr att inte utgd frén en teori. For att 6ka forstaelsen for sjukskdterskan och dennes

subjektiva situation och sammanhang beskrevs innehéllet med en kvalitativ innehallsanalys med
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manifest ansats (Bengtsson, 2016). Graneheim & Lundman (2017) beskriver hur en studies
trovirdighet bedoms genom dess tillforlitlighet, palitlighet, bekriftelsebarhet och dverforbarhet.
Graneheim & Lundman (2017) betonar vikten av att forfattarna bor ha ett 6ppet forhéllningssatt
och vara medveten om hur forforstdelsen kan paverka studien. Forfattarna 1 denna studie har
ingen tidigare kunskap eller erfarenhet om pediatrisk palliativ vird, ddremot har tidigare
erfarenheter fran liknande kontexter diskuterats. Forfattarna resonerar att den sammanstéllda
kunskapen fran studien kan ge en utdkad forstaelse och kunskap om den pediatriska palliativa

varden.

Tillforlitligheten 1 litteraturstudien sékerstdlldes genom att analysprocessen samtliga delar
noggrant beskrivits och genomforts samt att analysprocessens fyra huvudsteg genomforts i flera
omgangar (Bengtsson, 2016). Sjukskdterskors beskrivna upplevelser starker tillforlitligheten
genom att citat redovisats 1 resultatet. Samtliga meningsenheter i studien har dversatts fran
engelska till svenska samt kondenserades, detta bor tas 1 beaktning d4 Bengtsson (2016) menar
att det kan forekomma risk for feltolkningar. Genom att inte ta ut for langa eller for korta
meningsenheter riskerade forfattarna att inte forlora kédrnan 1 innehéllet av meningsenheterna.
For ldnga meningsenheter kan utgdra en risk for att innehéllet kan fa flera innebdrder och
ddrmed forlora data. For korta meningsenheter kan medfora att innehéllet blir fragmenterat

(Graneheim & Lundman, 2017).

Graneheim & Lundman (2004) beskriver hur pélitlighet &r ett sétt att ta hiansyn till faktorer som
instabilitet och fordndringar samt till vilken grad datan har fordndrats 6ver tid och vilka
forandringar som gjorts under analysprocessen. Forfattarna till studien dndrade sitt syfte under
analysprocessen fran “Sjukskoterskors upplevelse att bemota familjer dér barn vardas i livets
slutskede™ till “Sjukskoterskors upplevelse av pediatrisk palliativ vard med fokus pé familjens
betydelse”. Denna justering gjordes d forfattarna inte tagit med sdkordet “bemdta” 1 sin
systematiska sokning vilket kan ses som en begransning. Palitligheten stirks da
tillvigagangssittet for litteratursokningen och kvalitetsgranskningen tydligt beskrivs i
litteraturstudiens metodavsnitt (Graneheim & Lundman, 2004). En annan aspekt som anses
stirka palitligheten 1 studien var att arbetet genomgaende har granskats av handledare samt

studiekamrater.

I studien har urvalskriterier pa ett utforligt sétt beskrivits, vilket Henricson (2017) menar ér ett

sitt att stirka en studies bekraftelsebarhet. Forfattarna till denna studie anser att studiens
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bekréftelsebarhet 6kar genom att analysen utforts noggrant var for sig och i samarbete. Utover
detta har forfattarna tillsammans med handledare diskuterat och reflekterat studiens innehall

genom hela skrivprocessen vilket Henricsson (2017) beskriver 6ka en studies bekriftelsebarhet.

For att en studie ska kunna dverforas till andra kontexter och sammanhang menar Martensson &
Fridlund (2017) hur resultatet ska vara vil genomfort. Overforbarheten i studien anses vara hog
da artiklarna som valdes ut hade en stor geografisk tickning samt att artiklarna hade liknande
syfte. Utdver detta starktes overforbarheten vidare da artiklarna som valdes ut var relevanta och

aktuella.

Slutsatser

Litteraturstudien visar pa att sjukskoterskor 1 den pediatriska palliativa varden dr 1 behov av
teoretiska och praktiska kunskaper pd grund av det komplexa arbetet. Sjukskdterskor i studien
upplever utmaningar med arbetet da fokuset i den palliativa varden av barn inte bara innefattar
barnet utan dven familjen. Genom att utga fran ett holistiskt synsétt i vdrdandet av barnet framjar
sjukskoterskor en Omsesidig forstaelse till familjen som préglas av bekriftelse och respekt. En
familj som fér beskedet att barnets prognos dvergar till en palliativ vard upplever en onaturlig
situation med kénslor av uppgivenhet och fortvivlan. I relation till detta gar det att utldsa hur
betydelsefull sjukskoterskan dr 1 den pediatriska palliativa varden och den roll hen har 1
vardandet av barnet och dennes familj. Sjukskdterskor inom den pediatriska palliativa varden
identifierar det skiftande fokuset fran kurativ till symtomlindrande behandling vilket leder till att
de maste anpassa sig 1 sin profession som sjukskdterska. Utover detta reflekterar vi Gver hur
resultatet Okar forstdelsen och medvetenheten for hur ett familjecentrerat forhallningsséatt frimjar

ett gott samarbete med familjen som préglas av en tillitsfull relation.

Det arbete som bedrivs 1 den pediatriska palliativa virden stéller stora krav pé sjukskdterskor
vilket vi anser leder till ett 6kat behov for att bade teoretisk och praktisk kunskap tillfors i
sjukskoterskans grundutbildning. Vi ser hur inférandet av internutbildningar om palliativ vard
skulle vara gynnsamt for sjukskoterskor da kompetensen och sjalvfortroendet 1 yrkesutdvandet
skulle 6ka. Detta ger sjukskoterskan en storre mojlighet att pa ett professionellt sétt varda barnet
och samtidigt fokusera pd familjen 1 sérbara situationer med medkénsla och respekt. Vi ser hur
resultatet kan anvidndas for att frdmja sjukskoterskors forutsittningar 1 klinisk verksamhet
oavsett kontext, dd motet med familjer d&r densamma oavsett var du vérdar ett barn.

Avslutningsvis ser vi ett behov av vidare forskning av &mnet och de delar som belysts 1
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resultatet. Vi ser hur sjukskdterskor inom den pediatriska palliativa varden skall ges bésta
mojliga forutsattningar for att kunna bedriva en god professionell vard sévil till barn som till
familjer. Det har varit utmanande att utfora studien med det kdnslobetonade &mnet men som
over tid gett oss mer kunskap och forstaelse for sjukskoterskans betydelsefulla roll i den

pediatriska palliativa varden.

Forfattarnas bidrag

Litteraturstudiens alla delar har forfattarna genomgaende bearbetat tillsammans.
Kvalitetsgranskning av de valda artiklar och Gverséttningen av meningsenheterna har utforts
individuellt och sedan diskuteras gemensamt. Forfattarna har genomfort arbetet pé distans och

har dérfor anvént sig av kommunikationsverktyget Zoom och Google docs.
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