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Abstrakt

Bakgrund: Sjukskéoterskor har en central roll i den palliativa varden av barn med
obotlig cancer vilket stéller krav pa en god omvardnad. Samtidigt kénner
sjukskdterskor sig oforberedda infér den komplexa uppgiften. Syfte: Belysa
sjukskoterskors erfarenheter av palliativ vard av barn med obotlig cancer. Metod: En
icke-systematisk litteraturstudie inkluderande tio kvalitativa studier som sammanstéllts
genom en integrerad analys. Resultat: Fyra huvudteman framkom ur analysen: Att
utveckla en kompetens, Relationer: En naturlig del av familjecentrerad vard,
Kommunikation: Essentiellt men komplext samt Svara kénslor i mdtet med doden.
Sjukskoterskors kompetens inom omrédet var 1&g och arbetet var emotionellt
pafrestande vilket krdvde copingstrategier. Slutsats: Den bristande kompetensen och
den emotionella pafrestningen indikerar att sjuksk&terskor dr i behov av mer tréning,
utbildning och stod. Studien bidrar till en 6kad forstéelse for de utmaningar och behov
som sjukskoterskan star infor.
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Introduktion

Problemomrade

Globalt drabbas cirka 400 000 barn arligen av cancer (World Health Organization [WHO],
2021). I Sverige drabbas cirka 350 barn per ar, varav cirka 85% botas (Socialstyrelsen, 2023).
Trots den hoga dverlevnadsprocenten dr cancer den vanligaste dodsorsaken bland barn under

15 ar i Sverige (Planck & Palmgren, 2022).

Idag ar palliativ vard framforallt anpassad efter vuxna patienter. Barn som vérdas palliativt
utgdr mindre dn en procent, cirka 550 barn, av de personer som behdver palliativ vard per ar i
Sverige, vilket medfor att erfarenheten av att varda barn palliativt ar 1ag 1 jamforelse med
vuxna. Aven specialistutbildningen inom palliativ vérd for sjukskoterskor ér inriktad pa vuxna
och sdledes saknas det dven hér tillracklig kunskap inom omrédet (Regionala Cancercentrum,
2021). Flera studier visar att palliativ vard av barn idag ar bristfallig och att mer kompetens
inom omrédet krivs (Cheng et al., 2019; Montgomery et al., 2016). Vidare visar studier dven
att palliativ vird 1 manga fall inte hinner implementeras innan barnets dod, vilket kan bero pa
att det finns barridrer i varden som hindrar detta (Cheng et al., 2019). Dessutom &r det ménga
barn som &r doende i cancer som lider av en bristfillig symtomkontroll. Detta leder till en
forsamrad livskvalitet 1 livets sluskede vilket skapar lidande for bade barnen och deras

fordldrar (Montgomery et al., 2016).

I Sverige finns det i dagsldget endast fa avdelningar som specialiserar sig inom palliativ vard
av barn. Darfor kan allménsjukskdterskan komma 1 kontakt med dessa barn pa flera olika
sorters enheter vilket stéller krav pa kompetensen (Regionala Cancercentrum, 2021). Studier
visar att sjukskdterskor har otillrdcklig kunskap och upplever sig otillrackligt forberedda infor
uppgiften att ge god palliativ omvardnad till barn med obotlig cancer (Cheng et al., 2019;
Sousa et al., 2019). Eftersom sjukskdterskan har en central roll i den palliativa vérden och
saledes 1 att minska barns lidande sista tiden i livet dr det av stor vikt att kompetensen &r i
linje med behovet (Montgomery et al., 2016; Regionala Cancercentrum, 2021). Séledes &r det

viktigt att belysa sjukskdterskors erfarenheter av palliativ vard av barn med obotlig cancer.



Bakgrund

Perspektiv och utgangspunkter

Litteraturstudien har Joyce Travelbees omvardnadsteori om mellanménskliga samspel i
lidelsefulla vardsituationer som utgangspunkt. Travelbee (2014) redogdr for att nyckeln till
god omvardnad &r att vardaren hjilper patienten att finna mening, dven i livsomvalvande
situationer. Travelbee (2014) viljer att undvika begreppet “patient” och vill istéllet prata om

manniskan bakom, metoden bendmner hon som mdnniska-till-mdnniska (Travelbee, 2014).

Palliativ vard av barn ska involvera lindring och utviardering av barnets fysiska, psykiska och
sociala lidande (WHO, 2023), vilket &r i linje med Travelbees (2014) idé om att behov
standigt behover tillgodoses och sedan utvirderas. Travelbee (2014) understryker att
sjukskdterskan maste vara Oppen i sitt samtal med patienten och lyssna till upplevda symtom
for att verkligen forstd det unika i varje individ. Om sjukskoterskan endast ser till matbara
tecken och forsoker kategorisera patienten kan inte individanpassad vérd bedrivas da
ménniskan reduceras till sitt sjukdomstillstdnd snarare &n sin helhet. For att sjukskdterskan
och mottagaren av hennes vard ska kunna etablera en god vardrelation krivs det, enligt
Travelbee (2014), att sjukskoterskan har genuint goda avsikter i sina handlingar.
Sjukskoterskan star siledes infor ett vigskél nir hon moter en person i behov av vérd; hon
kan antingen framja kommunikationen genom att genuint visa nyfikenhet eller blockera

densamma (Travelbee, 2014).

Travelbee (2014) beskriver att sjukskdterskan, i mote med en déende person, behdver bli
uppmaidrksammad pé att hon sjdlv dr ménsklig. Genom att forstd den egna sarbarheten infor
exempelvis doden, kan hon dven forstd andra personers minskliga sidor pa djupet. Forst nir
ett sddant djup etablerats hos sjukskdterskan kan transcendens uppsta, dér sjukskoterskan kan
se forbi det egna jaget och fullt ut leva sig in 1 det minskliga lidande det innebédr med en néra
forestdende dod. Da ingen méanniska kan utséttas for lidande, sjukdom och d6d vid upprepade
tillfallen utan att fordndras i grunden, ar Travelbee (2014) av uppfattningen att sjukskdterskan
inte kan ignorera det faktum att &ven hon kan behdva stdd for att bearbeta dessa kénslor.
Vidare poédngterar Travelbee (2014) att en till synes hardhudad sjukskd&terska inte dr sa i sin

natur utan dr en produkt av att ha fornekat och forkastat sina egna kénslor under en lingre tid.



Pafoljden av ett sddant undflyende beteende leder till att hon inte kan tillgodose god
omvardnad for en lidande patient (Travelbee, 2014). Hallstrom & Castor (2023) understryker
att sjukskoterskan behdver stod 1 att kunna hantera sina egna kanslor infér doden for att kunna
ge vard pd bista sitt, men att det ofta saknas tillgang till detta pa arbetsplatser. Osékerhet kan
dé uppsta till foljd av obearbetade kénslor och sjukskoterskan kan kénna sig otrygg i motet
med barnet som befinner sig i livets slutskede (Hallstrom & Castor, 2023). En sjukskoterska
behover utforska andemeningen i lidande, sjukdom och dod for hon ska kunna anse sig vara
utbildad (Travelbee, 2014), och om omvérdnad ska ske pa akademisk grund behover
sjukskoterskan kunna lindra lidande (Forsberg, 2016). Mot bakgrund av detta kan Travelbees
teori anvdndas som referensram for att belysa verktyg som kan vara anvdndbara for

sjukskoterskan i sitt mote med barn med obotlig cancer som vérdas palliativt.

Palliativ vard av barn

Enligt barnkonventionen definieras barn som en person under 18 ar (UNICEF Sverige, 2021).
Aldersspannet ir stort och dirfor skiljer sig vardbehoven 4t di det foljer barnets mognadsgrad
(Regionala Cancercentrum, 2021). Palliativ vard av barn definieras som en aktiv vard av
barnets kropp, sinne och ande samt att ge stod till nirstaende (WHO, 2023). Varden bor ha de
fyra hornstenarna som utgangspunkt, vilka bestir av teamarbete, symtomlindring,
kommunikation och relation samt nérstdendestdd (Regionala Cancercentrum, 2021). Palliativ
vard kan 6vergripande delas in i tidig fas, sen fas samt livets slutskede. I tidig fas kan
behandlingsmetoderna fortfarande anpassas specifikt efter barnets tillstdnd d&ven om
sjukdomen &r obotlig. Nir mélet inte langre dr en forlangning av livet utan endast
symtomlindring och god livskvalitet, gar den palliativa virden in i sen fas. Det drdjer endast
veckor eller ménader innan den sena fasen gér 6ver i livets slutskede. Faserna kan inte alltid
appliceras pd barn da det kan vara ett snabbare forlopp, sérskilt f6r sma barn (Regionala

Cancercentrum, 2021).

WHO (2023) skiljer pa palliativ vard av barn och vuxna, bland annat genom att den palliativa
varden av barn ska paborjas redan vid diagnostisering och fortskrida oavsett om sjukdomen
kan behandlas eller inte (WHO, 2023). Anledningen till detta dr att ge mojlighet att lyfta
frdgor som kan bli aktuella om prognosen skulle forsdmras i ett senare skede. Samtidigt ar
palliativ vard en strategi for att hjdlpa familjer att sorja det friska som gatt forlorat till foljd av

sjukdomen (Hallstrom & Castor, 2023). En systematisk litteraturstudie visar att cancersjuka
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barn ofta kénner smirta samt att bade barn och anhoriga upplever dngest genom hela
sjukdomsforloppet. Detta beskrivs vara ett incitament for tidig initiering av palliativ vrd som

standard da omsorg gillande dessa symtom béttre skulle prioriteras (Weaver et al., 2015).

Barncancer

De vanligaste cancerdiagnoserna hos barn dr hjarntumorer, leukemier, lymfom samt
mjukdels- och skelettcancer. Prevalensen for dessa inom olika aldersgrupper varierar dér
exempelvis leukemier dr vanligare hos barn mellan 0-4 ar och hjarntumorer ér vanligare i1 de
hogre aldersgrupperna (Socialstyrelsen, 2023). Behandlingarna varierar beroende pé diagnos
men utgors vanligen av kirurgi, cytostatika och stralbehandling och 1 vissa fall d&ven
stamcellstransplantation samt immunterapi. Behandlingarna ar ofta intensiva och ger manga
biverkningar som leder till ett nedsatt vdlbefinnande hos barnet (Bjork, 2023). Prognosen for
tumdorer 1 det centrala nervsystemet skiljer sig signifikant at diar den generella
femérsoverlevnaden dr 60—80%. Vissa cancerformer dr mer svarbehandlade 4n andra och
ddrmed obotliga (Barncancerfonden, 2018). Leukemier har en femarsdverlevnad pd mellan 70
och 90%. Sammantaget dr 15% av all barncancer obotlig (Socialstyrelsen, 2023). Dessa barn
erhaller da palliativ vard som ges i tumdrkontrollerande eller symtomlindrande syfte (Planck
& Palmgren, 2022). Studier visar att manga barn i den terminala fasen av cancern lider av
symtom och biverkningar relaterade till bdde behandlingar och tumdrer. Vanligast dr smérta,
angest, nedsatt aptit, illamaende och fatigue (Kaye et al., 2021; Montgomery et al., 2016).
Symtomen tenderar att forvirras ju mer cancern progredierar. Psykosociala besvér, som till
exempel sorg, svarigheter att prata om kénslor och rddsla for att vara ensam, ldmnas ofta

obehandlade (Weaver et al., 2015).

Barnet och familjens perspektiv

Hur barn forstar doden skiljer sig at beroende pa hur kognitivt utvecklat barnet ar. Barn i
forskoledldern kan inte ta till sig att ddden &r definitiv och barn som precis har bdrjat i skolan
vill ofta ha information om doden (Hallstrom & Castor, 2023). Yngre barn har ofta behov av
nérhet till en niira anhorig vid procedurer. Aven fysisk kontakt med sjukskdterskan, som att
sitta 1 knit eller kramas, upplevs av ménga barn som rogivande om det finns en tillitsfull

relation etablerad (Angstrdm-Brinnstrom, 2020). Frigorelse fran fordldrar och sékande efter



en egen identitet kdnnetecknar ungdomséren, samtidigt som barn dd borjar forsta doden ur ett
vuxet perspektiv (Hallstrom & Castor, 2023). En dversiktsstudie visar att svért sjuka
ungdomar, som vet att de ska do, kan anvinda sig av humor som copingstrategi. En del
ungdomar finner glddje i att halla kontakten med vénner medan andra distanserar sig socialt i

syfte att skydda sig frdn smérta (Abdelaal et al., 2023).

Nar ett barn insjuknar i cancer drabbas hela familjen (Bjork, 2023) varpa familjecentrering &r
viktigt. Familjecentrering innebdr att hela familjen gors delaktiga i den palliativa virden och
att allas behov identifieras och tillgodoses. I detta dr det viktigt att tillmotesga familjens
onskemal i sé stor utstrdckning som mojligt och att ha barnets bista som utgdngspunkt
(Regionala Cancercentrum, 2021). Familjen kan behova stdd i att uppratthalla barnets tidigare
rutiner (Bjork, 2023). En studie visar att fordldrar upplevde ett hdgre vélbefinnande nér de
kunde bibehalla normala familjerutiner sa langt som mojligt. Detta ledde i sin tur till att
positiva kinslor tilldts att ta plats trots vetskapen om att barnet kommer att d6. Vidare
upplever fordldrar det som svart att tala om sjukdomen med barnet, trots uppmuntran av
vardpersonal, vilket kan leda till att fordldrar talar om doden pa ett bagatelliserande sitt (Kars

etal., 2011).

Beskedet om att barnets kurativa behandling kommer att 6verga i palliativ vard kan komma
plotsligt vilket forédldrar ofta upplever stor forvirring kring. Nér fordldrar oroar sig kan detta
projiceras Over till barnet (Keller et al., 2020). Foréldrar upplever sig mer forberedda infor sitt
barns dod om de blir vigledda genom sjukdomsforloppet och far Iopande information kring
barnets tillstind. Detta for att kunna stétta sitt barn pa bésta satt men dven for att kunna
hantera tiden efter barnets bortgdng (Montgomery et al., 2016). I samband med ett barns dod
har fordldrarna ofta behov av trost, bdde for egen del, men dven for att kunna trosta sitt barn
(Angstrom- Brinnstrom, 2020). En litteraturstudie har dven visat att det ér viktigt for forildrar
att veta att deras barn fér sina behov tillgodosedda, gidllande exempelvis oro och stress. Brister
hos sjukvérden gillande att mdta dessa behov kan leda till onddigt lidande dven efter barnets
bortgidng hos fordldrarna (Montgomery et al., 2016). Forédldrars uppfattning om sitt barns
lidande, 1 form av vetskapen om att barnets behov tillgodoses eller inte, i livets slutskede

paverkar hela familjen (von Liitzau et al., 2012).



Sjukskéterskans roll

En av de fyra hornstenarna inom palliativ vard ar teamarbete (Regionala cancercentrum,
2021). Teamet bestar av manga olika professioner, ddribland sjukskdterskan. Att samverka 1
team &r en av sjukskoterskans kdrnkompetenser dér sjukskoterskans roll &r att bidra med
omvardnadskompetens (Svensk Sjukskoterskeforening, 2024). Nar barn med cancer vardas
palliativt har sjukskoterskan en viktig roll 1 att initiera diskussioner mellan foréldrar och andra
véardprofessioner i teamet. Diarmed frdmjar sjukskoterskans roll som samordnare forédldrars

delaktighet i barnets vard (Docherty et al., 2012).

Sjukskoterskan ska arbeta for att forbattra eller bevara patientens vélbefinnande och
livskvalitet (Svensk Sjukskdoterskeforening, 2024), vilket dr 1 linje med den palliativa vardens
syfte (Regionala Cancercentrum, 2021). Sjukskoéterskan kan tilldelas rollen som
kontaktsjukskoterska, vilken bar det priméra ansvaret for omvardnaden av patienten och
ndrstdende (Planck & Palmgren, 2022). Sjukskdterskans omvardnadsarbete utgar fran
omvardnadsprocessen, vilken dven den dr en kdrnkompetens. I processen ingér det bland
annat att bedoma behov, planering och utférande av omvardnadsatgédrder samt att utvirdera
dessa. I detta ska ett personcentrerat forhallningssétt tillimpas ddr omvérdnad ges i samarbete
med patient och nirstdende (Svensk Sjukskoterskeforening, 2024). Sjukskoterskan ska vara
lyhord géllande patientens och nérstdendes behov samt ge information fortlopande genom
vardprocessen (Planck & Palmgren, 2022). Aven informatik #r en av sjukskéterskans
kidrnkompetenser (Svensk Sjukskdterskeforening, 2024). Informationen ska bland annat
anpassas efter patientens och nérstaendes kognitiva, psykiska och fysiska behov for att ge ratt

forutsittningar for att besluta om sin egen vard (Svensk Sjukskoterskeforening, 2021).

I den palliativa varden av barn med cancer har sjukskoterskan dven en viktig roll i att vara en
trygghet for bade barnet och familjen. Genom att vara tillginglig ar sjukskoterskan en person
de kan vénda sig till vid behov av stod och hjdlp (Montgomery et al., 2016). Samtidigt visar
en studie att de sjukskoterskor som saknar gedigen klinisk erfarenhet av att virda barn med
cancer palliativt ofta saknar rétt verktyg for att stodja barnets familj (Shorey & Chua, 2022).
Dessutom visar tidigare studier att arbetet upplevs som stressfyllt till f6ljd av den

kansloméssiga pafrestningen arbetet innebér, samt en hjilploshet 1 hur de ska stétta barnet och



familjen (Muskat et al., 2020; Shorey & Chua, 2022). De upplever att de inte har rétt verktyg
och kinner sig oférberedda for uppgiften (Cheng et al., 2019; Sousa et al., 2019).

Sjukskoterskan har en central roll i den palliativa varden av barn med obotlig cancer och
saledes i att minska barn och anhorigas lidande. Darfor stdlls det krav pé sjukskoterskans
kompetens samtidigt som studier tyder pa att sjukskoterskor saknar rétt verktyg och kunskap
for att ge en god vard. Saledes ar det viktigt att belysa sjukskoterskors erfarenheter av

palliativ vard av barn med obotlig cancer.

Syfte

Syftet var att belysa sjukskoterskors erfarenheter av palliativ vard av barn med obotlig cancer.

Metod

Studiens design var en icke-systematisk litteraturstudie med en induktiv ansats. I en
litteraturstudie gors en s6kning efter vetenskapliga artiklar inom ett specifikt
forskningsomrdde dir resultaten av studierna sammanstills for att ge en samlad bild av
resultaten och pa sa vis en oversikt inom det specifika forskningsomradet (Polit & Beck,
2022). Eftersom syftet berorde sjukskoterskors erfarenheter var studier med en kvalitativ
ansats lamplig. Detta da kvalitativ forskning syftar till att pa djupet underséka ménniskors
upplevelser och erfarenheter. En induktiv ansats innebér att man gér fran att se varje del till att
se helheten (Polit & Beck, 2022), vilket lampade sig vil i studien da kvalitativa artiklar

studerades.

Urval

Inklusionskriterier var vetenskapliga artiklar med en kvalitativ ansats skrivna pd engelska,
publicerade mellan 2009-2024, studier som inneholl ett forskningsetiskt resonemang, utgick
fran sjukskoterskors erfarenheter samt motsvarade studiens syfte. Studier som inkluderade
flera professioners erfarenheter, utdver sjukskoterskans, inkluderades da data frén
sjukskoterskans erfarenhet tydligt kunde urskiljas samt sirskiljas fran de andra

professionernas erfarenheter. Exklusionskriterier var kvantitativa studier, litteraturstudier samt
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artiklar som beddmdes ha en lag eller medelhdg kvalitet baserat pd en granskningsmall &mnad
for bedomning av studier med kvalitativ metodik av Statens beredning for medicinsk och
social utvérdering (SBU, 2022). Granskningsmallens 13 fragor graderades med en podng per
fraga, dér 13 podng beddmdes vara hogsta kvalitet. Studier med 6ver 10 podng bedomdes vara

av hog kvalitet.

Urvalsprocessen bestod av fem steg. I det forsta steget lastes samtliga artiklars titlar som
genererades 1 sokningen. I det andra steget ldstes samtliga abstrakt i de artiklar vars titel var
relevant for litteraturstudiens syfte. De artiklar vars abstrakt var relevanta for syftet samt
motsvarade inklusionskriterierna i litteraturstudien gick vidare till det tredje steget medan
ovriga exkluderades. Det tredje steget bestod av att artiklarna ldstes 1 fulltext for att avgora
relevansen for syftet. De som beddmdes som relevanta for syftet kvalitetsgranskades 1 ett
fjdrde steg. En artikel bedomdes ha 14g kvalitet och resterande 10 artiklar bedomdes ha en hog
kvalitet och inkluderades saledes i litteraturstudien. De artiklar som inkluderas i
litteraturstudien sammanfattades sedan i en litteraturmatris uppdelad utifran forfattare, land

och ar, titel, syfte, design, urval och population, metod, resultat samt bedomd kvalitet (Bilaga

1.

Datainsamling

Datainsamlingen genomfordes i databaserna CINAHL och MEDLINE som block baserade pa
syftets nyckelord. I sokningen anvéndes indexord samt fritextsokning. Indexord i CINAHL
bendmns som subject headings och 1t MEDLINE som Medical Subject Headings (MeSH)
(Kristensson, 2014). Néagra indexord soktes dven separat som fritextord, vilket dr ett sétt att
oka sokningens kénslighet och ddrmed expandera sokningen (Kristensson, 2014). Nagra av
orden markerades med trunkeringstecken, som i CINAHL och MEDLINE ér ett asterix.
Trunkeringar medfor att sokningen inkluderar alla bojningar och varianter av ordet (Polit &
Beck, 2022). Exempelvis trunkerades ordet nurs enligt féljande: nurs*, vilket ledde till att
bland annat “nurses” och “nursing” inkluderades. Aven citatmarkorer anvindes for nigra ord.
Detta resulterar i att orden inom citatmarkorerna soks i den ordning de &r skrivna (Polit &
Beck, 2022). Dessa kombinerades sedan med booleska operatorer OR och AND. OR syftar

till att soka efter ndgon av eller bada skorden och pa sé vis expanderas sokningen. AND



syftar istéllet till att inkludera sdkorden i en kombination och limiterar darfor sékningen (Polit

& Beck, 2022).

Sokningen i CINAHL bestod av fyra block. Block ett bestod av “Nurs* conception®”, “Nurs*
perception®”, “Nurs* attitude*”, “Nurs* perspective®” och “Nurs* experience*” som
fritextord 1 kombination med “Nurse Attitudes” som subject heading samt OR. Block tvé
inneholl “Terminal care”, “Palliative care” och "Hospice care” som bade subject headings och
fritextord. Dessa kombinerades sedan med “End of life” samt OR. Det tredje blocket bestod
av “Hospitals, Pediatric” och “Child” som subject headings samt “child*” och “pediatric”
som fritextord kombinerat med OR. Block fyra bestod av “Childhood neoplasms” och
“Oncology” som subject headings samt “Oncology” och “Cancer” som fritextord dar dessa
sedan kombinerades med OR. Slutligen kombinerades block ett till fyra med AND och
limiterades med academic journals, skrivna pa engelska och publicerade mellan 2009-2024.

Sokschemat nedan illustrerar sokningen (Tabell 1).

Tabell 1: Sokschema 1 CINAHL. 240403

Databas:
CINAHL

Sokord

Antal
traffar

Lasta
titlar

Lasta
abstrakt

Lasta i
fulltext

Granskade

Inkluderade
1 resultat

#1

(MH "Nurse
Attitudes") OR
(Nurs*
conception™® )
OR (Nurs*
perception®) OR
(Nurs* attitude*)
OR (Nurs*
perspective®)
OR (Nurs*
experience*)

127,706

#2

(MH “Terminal
caret”) OR
“Terminal care”
OR (MH
"Palliative
Care") OR
“Palliative care”
OR (MH
"Hospice Care")
OR “Hospice
care” OR "End
of life"

61,600
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#3 720,784
(MH "Hospitals,
Pediatric") OR
(MH "Child")
OR Child* OR
pediatric

#4 (MH "Childhood | 470,258
Neoplasms") OR
(MH
"Oncology+")
OR oncology
OR cancer

#5 171
#1 AND #2
AND #3 AND
#4

#6 #5 AND Limits* | 143 143 55 20 11 10

*Limits: Academic journals, English, Published between 2009-2024.

I MEDLINE via s6kmotorn PubMed gjordes motsvarande sokning med skillnaden att
fritextorden 1 block tva togs bort samt “child*” i fritext togs bort fran block tre. Detta for att
ytterligare precisera sokningen. Indexord i CINAHL och MEDLINE skiljer sig at och dérav
exkluderades "Nurse Attitudes", "Childhood Neoplasms" och "Oncology+" da dessa inte finns
som indexord i MEDLINE. Dessa ersattes istillet med “Nurs* Attitude*” och “oncology”
som fritextord och "Neoplasms" som MESH-term. Block tre i MEDLINE kompletterades
dven med "Pediatrics" som MeSH-term. Sokningen limiterades med artiklar skrivna pé
engelska samt publicerade mellan 2009 och 2024. S6kschemat nedan illustrerar s6kningen i
MEDLINE via sokmotorn PubMed (Tabell 2). Samtliga artiklar som inkluderades i
MEDLINE fanns som dubbletter i CINAHL. Det slutgiltiga urvalet bestod av tio

vetenskapliga artiklar.

Tabell 2: Sokschema i MEDLINE. 240403

Databas: Sokord Antal Lasta | Lésta Léastai | Granskade | Inkluderade
PubMed traffar titlar | abstrakt | fulltext 1 resultat
24-04-10
#1 ((((Nurs* 269,446

Attitude*) OR

(Nurs*
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Conception*))
OR (Nurs*
Perception*)) OR
(Nurs*
Perspective*))
OR (nurs*
experience*)

#2 ("Hospice 106,341
Care"[Mesh]) OR
("Palliative
Care"[Mesh]) OR
("Terminal
Care"[Mesh:NoE
xp]) OR ("End of
Life")

#3 ((("Hospitals, 2,830,501
Pediatric"[Mesh])
OR
("Child"[Mesh]))
OR (pediatric*))
OR
("Pediatrics"[Mes

h])

#4 (("Neoplasms"[M | 5,231,809
esh]) OR
(oncology)) OR
(cancer)

#5 #1 AND #2 AND | 433
#3 AND #4

#6 #5 AND Limits* | 308 308 71 18 9 9

*Limits: English, Published between 2009-2024.

Dataanalys

Dataanalysen genomfordes som en integrerad analys utifrdn Fribergs (2022) metod for
sammanstéllning av kvalitativ forskning 1 fem steg. Forst laste forfattarna igenom de valda
artiklarna i fulltext flera gadnger med fokus pa studiens resultat. Det andra steget utgjordes av
att identifiera teman och subteman i studiens resultat och att urskilja dess relevans for
litteraturstudiens syfte. I det tredje steget gjordes en schematisk oversikt for att sammanstélla
varje studies resultat. Det fjarde steget bestod av att jimfora likheter och skillnader 1 de valda

artiklarnas resultat, vilka darefter firgkodades. Dessa sammanstilldes sedan som nya teman
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och subteman. Slutligen, i det femte steget, presenterades de nya dvergripande teman och
subteman som framkom ur analysen i bade i lopande text samt i en tabell. Genomgaende i
analysprocessens fem steg har samtliga forfattare arbetat tillsammans under kontinuerlig

diskussion.

Forskningsetiska avvagningar

I litteraturstudien inkluderades empiriska studier ddar manniskor deltog.
Helsingforsdeklarationen (World Medical Association, 2013) bestar av 37 punkter som ger
riktlinjer utifran forskningsetiska principer géillande forskning pa manniskor. Dessa inkluderar
bland annat informerat samtycke, bevarande av deltagarnas integritet, att nyttan med
forskningen ska 6verviga den potentiella risken for deltagarna och att denna risk ska
minimeras i storsta mdjliga mén. Det framgar ocksa att forskningen ska vara oberoende
granskad av en etisk kommitté (World Medical Association, 2013). Kristensson (2014)
framhaller fyra 6vergripande forskningsetiska principer om autonomi, nytta, inte skada samt
rattvisa. Autonomiprincipen innebdr att medverkan i studien ska vara frivillig och deltagarna
ska ha mojlighet att uttrdda nar som helst utan medférande konsekvenser. De ska ha ldmnat ett
informerat samtycke som innebir att de innan beslut om deltagande fatt information om
studien och deltagande samt eventuella risker. Nyttan med forskningen ska alltid 6vervéga
risken som deltagarna utsétts for (Kristensson, 2014). Darmed krévs det att forskarna fort ett
resonemang som motiverar studien (Polit & Beck, 2022). Vidare, enligt inte skada-principen,
bor forskarna arbeta for att minimera riskerna. Detta inkluderar bland annat en séker
datainsamlingsmetod, datahantering och att skydda deltagarnas integritet for att uppna
konfidentialitet. I inte skada-principen ingér dven att studien har etiskt granskats av
exempelvis en oberoende etikkommitté. Alla deltagare ska behandlas réttvist och pa lika
villkor vilket bland annat innefattar att deltagarna inte diskrimineras samt att de behandlas
med respekt (Polit & Beck, 2022). I litteraturstudien inkluderades dérfor endast studier med

ett forskningsetiskt resonemang.

Resultat

Den integrerade analysen resulterade i fyra olika teman vilka bendmndes som A#f utveckla en

kompetens, Relationer: en naturlig del av familjecentrerad vard, Kommunikation: essentiellt
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men komplext samt Svdra kénslor i motet med déden med tillhorande tio subteman (Figur 1).

Figur 1: Teman och subteman.
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I litteraturstudiens resultat inkluderades tio studier genomforda i fem olika ldnder: Brasilien,

Schweiz, Storbritannien, Turkiet och USA, publicerade mellan 2010 och 2024. I studierna

inkluderades sammanlagt 215 deltagare varav 179 var sjukskoterskor med olika

erfarenhetsnivier inom omrédet. Studierna var genomforda i tre olika vardmiljoer:

akutsjukvard, hemsjukvard och sluten somatisk vard. Samtliga studier hade en kvalitativ

ansats och inkluderade sjukskoterskors erfarenheter av palliativ vard av barn med obotlig

cancer. Samtliga tio artiklar som inkluderades i resultatet bedomdes ha en hog kvalitet (Bilaga

).

Att utveckla en kompetens

Otillrdcklig utbildning och erfarenhet

En bristande kompetens var ett genomgéiende tema dér sjukskoterskorna i studierna kénde sig

oforberedda infor att varda ett barn med obotlig cancer palliativt (Aydin et al., 2024;

Hendricks-Ferguson et al., 2015; Neilson et al., 2010; Pearson, 2013; Rost et al., 2020; Sawin

et al., 2019; Ozdemir et al., 2023). Flera sjukskéterskor upplevde att de inte hade de




fardigheter som krévdes for att kommunicera med doende barn och familjer (Aydin et al.,
2024; Hendricks-Ferguson et al., 2015; Pearson, 2013; Sawin et al., 2019; Ozdemir et al.,
2023;), samt for att stotta familjen innan, under och efter doden (Hendricks-Ferguson et al.,
2015; Pearson, 2013; Sawin et al., 2019; Ozdemir et al., 2023). De saknade #ven tillricklig
kunskap kring vilka fysiska symtom och tecken som é&r typiska i livets slutskede
(Hendricks-Ferguson et al., 2015; Pearson, 2013); och upplevde osikerhet kring den
medicinska varden och interventioner for att bland annat hantera barnets symtom
(Hendricks-Ferguson et al., 2015; Neilson et al., 2010; Pearson, 2013; Sawin et al., 2019).
Sjukskoterskor kunde ocksé kénna sig oforberedda pa hur de skulle handla nir déden
intrdffade samt hur de skulle ombesorja omhéndertagandet av ett avlidet barn

(Hendricks-Ferguson et al., 2015).

Bristande kompetens ansdgs dels vara ett resultat av bristfillig utbildning samt brist pd
erfarenhet och fardighetstraning (Aydin et al., 2024; Hendricks-Ferguson et al., 2015; Neilson
et al., 2010; Neilson et al., 2011; Montgomery et al., 2017; Rost et al., 2020; Pearson, 2013;
Sawin et al., 2019; Ozdemir et al., 2023). En osiikerhet skapades hos dessa sjukskdterskor
som darmed inte kdnde sig sjilvstindiga i arbetet (Pearson,2013). De fick 6va pé uppgiften
forst 1 arbetslivet snarare dn under utbildningen (Rost et al., 2020; Sawin et al., 2019).
Ytterligare en barridr for att utveckla en kompetens var det faktum att barn sillan dor i cancer
vilket resulterade i 2 tillfdllen att 6va sig pd uppgiften, vilket dven hindrade erfarna
sjukskdoterskor frén att bibehélla sin kompetens (Montgomery et al., 2017; Neilson et al.,
2010; Neilson et al., 2011).

Tréning ger fardighet

Sjukskoterskor upplevde att de blev mer sdkra i sin yrkesroll ju mer erfarenhet de erholl
(Aydin et al., 2024; Hendricks-Ferguson et al., 2015; Montgomery et al., 2017; Neilson et al.,
2010; Neilson et al., 2011; Pearson, 2013; Sawin et al., 2019; Ozdemir et al., 2023). De lirde
sig med tiden att kommunicera och blev mer bekvima gillande att samtala om déden med
barn och familjer (Aydin et al., 2024; Montgomery et al., 2017; Ozdemir et al., 2023). Varje
tillfalle som gavs att 6va praktiskt lirde sjukskoterskor ndgot nytt som de tog med sig till
ndsta vardmote (Hendricks-Ferguson et al., 2015; Neilson et al., 2011; Pearson, 2013).

Fardigheter géllande att kunna hantera sina kénslor och agera professionellt ansdgs komma
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med stigande erfarenhet (Hendricks-Ferguson et al., 2015; Ozdemir et al., 2023). Misstag
sjukskoterskor gjort tidigt 1 karridren mynnade ut 1 viktiga insikter vilka foranledde ett
engagemang att fostra novisa kollegor till att inte gora om samma misstag
(Hendricks-Ferguson et al., 2015; Sawin et al., 2019). En del novisa sjukskoterskor
uppskattade att delges den typen av visdom for att pd sd vis undvika samma typ av faddser

(Hendricks-Ferguson et al., 2015).

Den héga arbetsbérdans konsekvenser

Studier visade att en del sjukskdterskor upplevde att deras hoga arbetsborda resulterade i att
de inte kunde ldgga sd mycket tid som de egentligen ville pa palliativ omvardnad av barnet
och familjen (Aydin et al., 2024; Pearson, 2013; Rost et al., 2020; Ozdemir et al., 2023). Detta
ledde till att kommunikationen mellan sjukskoterskan och familjen forsdmrades (Aydin et al.,
2024; Ozdemir et al., 2023), och att fokus ofta riktades mot barnets medicinska behandling
snarare dn psykosocialt stdd (Ozdemir et al., 2023). Palliativ omvardnad ansags vara
tidskrdvande och bortprioriterades darfor vid underbemanning. Deras 6nskan var att samma
personal skulle ta hand om barnet for att sékerstélla god virdkvalitet men att detta ofta
hindrades av den hoga arbetsbelastningen (Rost et al., 2020). Den hdga arbetsbordan
forkortade dven sorgeprocessen efter att ett barn gétt bort. Detta eftersom ett nytt barn direkt
tog Over det avlidna barnets sjukhussidng och kridvde sjukskoterskans fulla uppmirksamhet

(Montgomery et al., 2017; Sawin et al., 2019).

Relationer: en naturlig del av familjecentrerad vard

Vikten av en ndra vardrelation

Flera artiklar visade att en néra vdrdrelation mellan sjukskoterska, barn och familj var
essentiell (Aydin et al., 2024; Montgomery et al., 2017; Neilson et al., 2011; Pearson, 2013;
Rubia Figueiredo de Sa Franca et al., 2013; Sawin et al., 2019; Ozdemir et al., 2023). Att lira
kinna barnet och familjen och pa sa vis fa en forstielse for deras egenskaper, behov och
preferenser underldttade personcentreringen av varden vilket bidrog till en hogre vardkvalitet
(Aydin et al., 2024: Montgomery et al., 2017; Neilson et al., 2011; Pearson, 2013; Rubia
Figueiredo de Sa Franca et al., 2013; Ozdemir et al., 2023). Det bidrog ocksa till utvecklandet
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av kommunikationsstrategier som fungerade for barnet och familjen vilket frimjade
kommunikationen (Ribia Figueiredo de Sa Franga et al., 2013; Ozdemir et al., 2023). Det
framholls som viktigt att relationen var préaglad av tillit (Montgomery et al., 2013; Rubia
Figueiredo de S4 Franga et al., 2013).

Att bli en del av familjen

Flera studier visade att sjukskoterskor vid flera tillféllen ként sig som en del 1 familjen vid
palliativ omvéardnad av ett barn med obotlig cancer (Aydin et al., 2024; Hendricks-Ferguson et
al., 2015; Pearson, 2013; Sawin et al., 2019). Skapandet av en néra relation till familjen och
barnet redan tidigt 1 insjuknandet ansags vara en naturlig del av vardprocessen
(Hendricks-Ferguson et al., 2015; Montgomery et al., 2017; Neilson et al., 2011; Pearson,
2013; Sawin et al., 2019; Ozdemir et al., 2023). Att arbeta nira dessa familjer resulterade i att
en del sjukskoterskor bar med sig fordldrarnas sorg under tiden de arbetade (Neilson et al.,
2011), och gav en kénsla av att inte kunna acceptera barnets forestdende dod (Aydin et al.,

2024; Pearson, 2013).

Flera studier visade att novisa sjukskoterskor hade svért att veta var gransen gick mellan en
professionell vardrelation och att bli for personligt engagerad (Hendricks-Ferguson et al.,
2015; Pearson, 2013; Sawin et al., 2019). En del erfarna sjukskoterskor beskrev hur de ofta
bevittnade hur oerfarna kollegor inledde griansdverskridande vardrelationer med barn och
deras familjer (Sawin et al., 2019). De sjukskoterskor som hade kiant familjen under en lédngre
tid kunde ibland gora mer for familjen dn vad som kunde anses lampligt (Neilson et al.,2010;
Pearson, 2013), vilket gjorde att grinsen mellan professionalitet och att bli for personligt

involverad suddades ut (Neilson et al., 2010).

Kommunikation: essentiellt men komplext

Kommunikation som verktyg

Ett flertal studier belyste betydelsen av kommunikationen i métet mellan sjukskoterskan,
barnet och familjen (Aydin et al., 2024; Pearson, 2013; Rubia Figueiredo de S Franga et al.,

2013; Ozdemir et al., 2023). Detta d4 kommunikationen ansigs vara essentiell for att bygga
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starka interpersonella relationer (Pearson, 2013; Rubia Figueiredo de Sé Franga et al., 2013;
Ozdemir et al., 2023). Det var av vikt att denna var anpassad efter barnets alder (Ozdemir et
al., 2023), och att sjukskoterskan kunde bemaéstra bade verbal och icke-verbal
kommunikation. D4 barn har ménga sitt att uttrycka sig pd, sarskilt i den terminala fasen,
framholls det som essentiellt att vara uppmaérksam och lira sig kinna igen tecken pa nir ett
barn kommunicerar icke-verbalt (Rubia Figueiredo de Sa Franga et al., 2013; Ozdemir et al.,
2023), genom exempelvis blickar, beréring och ansiktsuttryck. P4 samma sétt belystes vikten
av att man som sjukskoterska var medveten om att barn létt uppfattar icke-verbal
kommunikation fran sjukskoterskan. Ett uttryck av exempelvis lugn eller glidje bidrog till en
kénsla hos barnet av att “allt kommer att bli bra”, i motsats till detta kunde en allvarlig blick

projicera oro dver till barnet (Rubia Figueiredo de Sa Franca et al., 2013).

Att inte veta vad man ska sédga

I flera studier framkom det att sjukskoterskor hade svarigheter i kommunikationen med barnet
och familjen (Aydin et al., 2024; Hendricks-Ferguson et al., 2015; Montgomery et al., 2017;
Pearson, 2013; Rost et al., 2020; Sawin et al., 2019; Ozdemir et al., 2023). Kommunikationen
undveks ofta till foljd av att de inte visste vad de skulle sdga samt en riadsla for att sdga fel
saker (Aydin et al., 2024; Montgomery et al., 2017; Ozdemir et al., 2023). De uttryckte
svarigheter 1 hur de skulle bemota fragor som handlade om nédr déden kommer att intréffa, hur
doden kommer att se ut samt vad som hédnder efterat. Istéllet foredrog de att vara neutrala nér
de besvarade dessa fragor (Aydin et al., 2024; Ozdemir et al., 2023). Sérskilt tonaringar
ansags vara mer medvetna om den forestaende doden, vilket forsvarade detta ytterligare
(Aydin et al., 2024; Hendricks-Ferguson et al., 2015; Montgomery et al., 2017; Ozdemir et al.,
2023). En annan anledning till att en del sjuksk&terskor undvek den typen av kommunikation
grundade sig i deras egna radslor for doden samt att de inte kidnde sig bekvima med att tala

om denna (Aydin et al., 2024; Montgomery et al., 2017; Ozdemir et al., 2023).

Aven forildrar anségs angeligna om att inte prata om imnet med sina barn. I ett flertal studier
upplevde sjukskoterskor att fordldrarna ville undanhélla fakta fran barnet om dess diagnos och
prognos vilket hindrade en transparent kommunikation mellan barnet och sjukskoterskan
(Aydin et al., 2024; Montgomery et al., 2017; Rost et al., 2020), samtidigt som det framholls

som viktigt att involvera barnen i processen (Ozdemir et al., 2023). En del sjukskdterskor
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strivade efter att uppfylla fordldrarnas 6nskningar, bibehalla den goda relationen samt ha en
acceptans och forstaelse (Montgomery et al., 2017; Rost et al., 2020). Detta skapade ett
dilemma hos dessa sjukskoterskor gidllande huruvida de skulle vara drliga gentemot barnet
eller om de skulle vara fordldrarna till lags (Aydin et al., 2024; Rost et al., 2020; Montgomery
etal., 2017).

Att balansera hopp och realism

I flera studier belystes de svérigheter som foljde da fordldrarna hade ett irrationellt hopp
(Aydin et al., 2024; Hendricks-Ferguson et al., 2015; Montgomery et al., 2017; Pearson, 2013;
Rost et al., 2020; Sawin et al., 2019; Ozdemir et al., 2023). En del sjukskoterskor vittnade om
att fordldrarna ofta hade ett hopp om en sista chans, alternativ medicin, ny forskning eller ett
mirakel (Aydin et al., 2024; Montgomery et al., 2017; Rost et al., 2020), och hade svarigheter
1 att acceptera att den forestdende doden var oundviklig (Aydin et al., 2024;
Hendricks-Ferguson et al., 2015; Montgomery et al., 2017; Rost et al., 2020; Sawin et al.,
2019). Detta skapade svarigheter att initiera diskussioner kring att avsluta kurativa
behandlingar (Hendricks-Ferguson et al., 2015; Pearson, 2013; Rost et al., 2020; Sawin et al.,
2019), dé familjen bad om att alla interventioner skulle fortsitta medan sjukskoterskor i
manga fall inte ansag att detta var det basta for barnet (Pearson, 2013). Dessa sjukskoterskor
belyste vikten av att vara realistiska och drliga mot familjen genom att ge korrekt och tydlig
information. Samtidigt kunde detta riskera att rasera familjens hopp, vilket resulterade 1 ett
dilemma kring att vara &rlig och realistisk eller att lata familjen bibehalla hoppet (Aydin et al.,
2024; Montgomery et al., 2017; Sawin et al., 2019; Ozdemir et al., 2023). I ett forsok att finna
en balans kunde sjukskoterskor lata fordldrar, som vacklade 1 sin acceptans, sjdlva initiera
diskussioner kring barnets vard (Montgomery et al., 2017). De forsokte vara neutrala i
samtalet for att undvika att ge falskt hopp och samtidigt 14ta bli att upprora fordldrarna
(Ozdemir et al., 2023).

Svara kanslor i motet med doden

Att varda ett déende barn: en tung bérda

Flera studier visade att sjukskoterskor paverkas emotionellt av att vdrda barn med cancer i
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livets slutskede (Aydin et al., 2024; Hendricks-Ferguson et al., 2015; Montgomery et al.,
2017; Pearson, 2013; Rost et al., 2020; Rubia Figueiredo de Sa Franca et al., 2013; Sawin et
al., 2019; Ozdemir et al., 2023). En del sjukské&terskor kiinde kinslor av orittvishet och sorg
nér de bevittnade att barnet led till f61jd av behandling eller biverkningar. Nér de for forsta
gingen fick bevittna ett barns dod upplevde de intensiva kidnslor av vemod och ibland dven
skuld (Hendricks-Ferguson et al., 2015; Sawin et al., 2019). Skulden grundade sig 1 kinslan
av att kanske inte ha gjort tillrdckligt och den bristande kompetensen skapade en osdkerhet
och ett diligt samvete (Sawin et al., 2019; Ozdemir et al., 2023). De novisa sjukskédterskorna
beskrev en kénslomassig stress och fortvivlan (Hendricks-Ferguson et al., 2015; Sawin et al.,
2019), och de erfarna sjukskoterskorna ldrde sig med tiden hantera kinslor pa ett béttre sétt
men att det var emotionellt pafrestande varje gang ett barn dog (Hendricks-Ferguson et al.,
2015; Montgomery et al., 2017; Ozdemir et al., 2023). De hade ibland svart att sluta téinka p
barnet och familjen efter dodsfallet och bar med sig dem i tankarna flera veckor efterat

(Montgomery et al., 2017).

Copingstrategier och vikten av kollegialt stoéd

I flera studier uttryckte sjukskoterskor ett behov av stod for att kunna bearbeta sina svéra
kanslor (Aydin et al., 2024; Hendricks-Ferguson et al., 2015; Montgomery et al., 2017;
Neilson et al., 2010; Pearson, 2013; Rost et al., 2020; Sawin et al., 2019; Ozdemir et al.,
2023). Kollegialt stod framholls som sdrskilt viktigt (Hendricks-Ferguson et al., 2015;
Montgomery et al., 2017; Pearson, 2013; Rost et al., 2020). Att fi dela erfarenheter med andra
1 samma position gjorde det léttare att hantera sina kédnslor och minska de negativa effekterna

pa sitt mdende (Hendricks-Ferguson et al., 2015; Montgomery et al., 2017).

En del novisa sjukskoterskor sokte stod av mer erfarna sjukskdterskor (Hendricks-Ferguson et
al., 2015; Pearson, 2013; Sawin et al., 2019), och nér stodet uteblev upplevde de att
sjalvfortroendet forsvagades, sérskilt i samband med sjélva dodstillfallet (Hendricks-Ferguson
et al., 2015). En del erfarna sjukskoterskor framhdll att de med tiden lért sig att hantera svéra
kinslor men att det kravdes ett stindigt arbete med olika copingstrategier for att klara av detta
(Ozdemir et al., 2023). Flera studier pavisade dven vikten av stéttning inom det
multiprofessionella teamet (Hendricks-Ferguson et al., 2015; Montgomery et al., 2017;

Pearson, 2013; Sawin et al., 2019). Svara patientfall diskuterades ofta i teamet och
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sjukskoterskor sag positivt pa kraften i kollegialt stod dar erfarenheter utvdxlades mellan olika

professioner i teamet (Montgomery et al., 2017; Sawin et al., 2019).

Studier har visat att en del sjukskdterskor holl tillbaka kénslor av sorg i nérvaro av familjen,
detta som en copingstrategi for att inte bli for kéinsloméssigt engagerade (Aydin et al., 2024;
Rubia Figueiredo de S4 Franca et al., 2013; Ozdemir et al., 2023). Att agera professionellt
ansags bidra till en kédnsla av kontroll 6ver de egna kénslorna vilket beskrevs 6ka kvaliteten
pa vérden (Ozdemir et al., 2023). Detta beskrevs som viktigt for att inte visa sig sarbar infor
barnet och familjen. Dels for att skydda sig sjdlva men dven for att undvika att fora over sina
negativa kénslor till familjen (Rubia Figueiredo de Sa Franga et al., 2013; Ozdemir et al.,
2023). Somliga sjukskdterskor skiftade sitt perspektiv genom att se doden som borjan pa
nigot nytt (Ozdemir et al., 2023), medan andra anviinde humor som en copingstrategi

(Pearson, 2013).

Diskussion

Diskussion av vald metod

Litteraturstudien har genomforts som en icke-systematisk litteraturstudie med en induktiv
ansats. Den icke-systematiska litteraturstudien skiljer sig frin den systematiska genom att det
bland annat inte soks efter all relevant litteratur (Kristensson, 2014). Saledes kan en svaghet i
litteraturstudien vara att all relevant data inte r inkluderad i resultatet och att resultatet
saledes ar mindre tillforlitligt. Tillforlitlighet, verifierbarhet, giltighet och dverforbarhet ingér
1 trovardighetsbegreppet och ér ett sétt att bedoma en studies kvalitet (Kristensson, 2014).
Tillforlitlighet innebar huruvida resultatet och dess tolkning &r sanningsenligt eller inte. Detta
giller dels hur forskarna utfort studien och dels hur de bevisat for ldsarna att resultatet dr
tillforlitligt (Polit & Beck, 2022). I litteraturstudien gjordes datainsamlingen genom sokningar
1 CINAHL och MEDLINE via s6ékmotorn PubMed. Kristensson (2014) beskriver att det alltid
foreligger en risk att all relevant litteratur for en litteraturstudie inte finns 1 databaserna. En
svaghet 1 litteraturstudien kan saledes vara att datainsamlingen inte utforts i fler databaser till
foljd av ett bortfall av litteratur. Anledningen till att forfattarna valde att gora sokningarna i
CINAHL och MEDLINE ér pa grund av att dessa bedomdes vara mest relevanta for syftet

vilket 6verensstimmer med Kristenssons (2014) rekommendationer om att vélja databas
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utefter litteraturstudiens syfte. CINAHL dr en databas med fler d4n sex miljoner dokument och
ar specialiserad inom omvardnad. MEDLINE é&r en databas inom medicin och omvardnad och
innehaller fler 4n 26 miljoner dokument (Polit & Beck, 2022). Bada databaserna omfattar
saledes forskning inom omvardnad och dr dirfor relativt heltdckande i relation till

litteraturstudiens syfte vilket stirker tillforlitligheten i studien.

Anvindningen av synonymer, indexord samt trunkeringar i sokstrategin minskade risken for
att relevanta studier bortfoll vilket starker tillforlitligheten. Dédremot eliminerades nigra
synonymer som fritextord i MEDLINE. Sokstrategin i de tvd olika databaserna skilde sig
saledes at vilket kan innebéra en risk att litteratur fallit bort i MEDLINE. Sokord exkluderas i
MEDLINE da ett for stort antal artiklar genererades och sokningen bedomdes siledes inte
vara tillrackligt avgransad. En trolig forklaring till detta dr det faktum att MEDLINE éar en
storre databas an CINAHL. Att eliminera fritextorden resulterade 1 att sokresultatet
specificerades. Trots att fritextorden exluderades var relevansen i sokresultatet hog vilket kan
tyda pa att sokstrategin dnda lampade sig for litteraturstudiens syfte. Vidare genererade
s6kningen i MEDLINE inga nya studier utan samtliga inkluderade studier som genererats i
MEDLINE aterfanns som dubbletter i CINAHL. Detta kan ses som en ytterligare styrka i
relation till tillforlitlighet da utfallet tyder pd en vil lampad sokstrategi for syftet.

I litteraturstudien var inklusionskriteriet studier som publicerats mellan 2009-2024. Att
exkludera studier som publicerats tidigare &n 2009 kan innebira en risk for att betydelsefulla
studier bortfallit. I litteraturstudien bedomdes detta vara rimligt for att sdkerstélla att resultatet
ar relevant 1 nutid och sdledes stérker litteraturstudiens giltighet. Tidsintervallet for
inkluderade studier kunde varit mindre, exempelvis de senaste tio dren, for att gora relevansen
for nutiden storre. Detta beddmdes inte vara mdjligt dd forskningsomradet var relativt smalt
och séledes resulterade ett sddant tidsintervall i for fa relevanta studier for syftet. Forfattarna
beskrev tydligt vilket datum sdkningarna i de valda databaserna CINAHL och MEDLINE
dgde rum. Att vara transparent géllande nér i tiden material samlas in stérker enligt
Kristensson (2014) en studies giltighet. Giltigheten i en studie innebér huruvida resultatet &r
stabilt Gver tid och i olika forhallanden (Polit & Beck, 2022). Vidare styrks verifierbarheten

av transparensen 1 vilken sokstrategi som anvénts for litteraturstudien.
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I litteraturstudien exkluderades inga studier frén specifika ldnder. En svaghet i detta kan vara
att litteraturstudiens resultat inte ar applicerbart i alla 1dnder d& resultatet kan paverkas av att
olika ldnder har olikheter i sjukvéardssystem, kultur och forskningsmetodologi. Vidare
inkluderades studier med deltagare som hade olika erfarenhetsnivéer inom omradet frén tre
olika vardmiljder: akutsjukvard, hemsjukvard och sluten somatisk vard. Detta &r enligt
Kristensson (2014) ett varierat urval vilket stirker tillforlitligheten i studien. Trots denna
variation av perspektiv kunde ett flertal likheter mellan resultaten i studierna urskiljas vilket
starker att sjukskdterskors erfarenheter av palliativ vard av barn med obotlig cancer inte
skiljer sig at mellan olika ldnder, erfarenhetsnivéer och vardmiljoer vilket kan anses stdrka
overforbarheten. Overforbarhet handlar om huruvida resultatet kan appliceras i andra
kontexter. For att avgora huruvida detta foreligger eller inte ar upp till ldsaren att bedoma
(Kristensson, 2014). Enligt Polit och Beck (2022) kravs det séledes att det finns en tydlig

beskrivning av i vilken kontext datan inhdmtats for att géra detta mdjligt for ldsaren.

Forfattarna har gemensamt, under kontinuerlig diskussion, analyserat resultatet vilket enligt
Kristensson (2014) kan bendmnas som triangulering. Triangulering &r ett sétt att 6ka bade
tillforlitligheten och verifierbarheten eftersom det sdkerstiller att resultatet inte paverkats av
forfattarnas individuella forforstaelser samt mojliggor att resultatet och tolkningarna kan
verifieras (Kristensson, 2014). Vidare anvidndes Fribergs (2022) femstegsmetod for en
integrerad analys for sammanstillning av kvalitativ forskning. Forfattarna har tydligt och
transparent beskrivit analysprocessen vilket enligt Kristensson (2014) stérker

litteraturstudiens tillforlitlighet.

I litteraturstudien anvindes SBU:s granskningsmall f6r bedomning av studier med kvalitativ
metodik (SBU, 2022). Att anvdnda en vedertagen granskningsmall rekommenderas av
Kristensson (2014). De artiklar som beddmdes vara relevanta granskades av forfattarna
oberoende av varandra. Granskningen jamfordes sedan mellan forfattarna for att sékerstélla en
likvardig kvalitetsbedomning vilket &r 1 linje med Kristenssons (2014) rekommendationer for

en litteraturstudie.

Diskussion av framtaget resultat
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Studien hade tre huvudfynd som kommer att diskuteras utifran tidigare forskning, vald teori
samt lagtext. Det forsta fyndet var att sjukskoterskor hade svért att balansera fordldrarnas
hopp med realism. Det andra fyndet handlade om dilemmat som sjukskodterskorna stod infor
nér fordldrar ville undanhalla information fran barnet: de ville vara foréldrarna till lags och
samtidigt vara drliga mot barnet. Det tredje fyndet berdrde det faktum att sjukskoterskor

uttryckte ett behov av stod for att bearbeta sina svara kénslor.

Det forsta huvudfyndet var att sjukskoterskor hade svart att balansera hopp och realism. De
uttryckte frustration dver att barnets forédldrar ville fortsitta den kurativa behandlingen dven
nir barnets stundande dod var ett faktum, da fordldrarna fortfarande hade ett irrationellt hopp
om att barnet skulle tillfriskna. Detta bekréftas av tidigare forskning som visar att fordldrar
gor detta for att bibehélla kontroll och for att inte behdva acceptera barnets forestdende dod
(Hirata & Kobayashi, 2023). Travelbee (2014) framhaller att det behdver finnas en terapeutisk
allians mellan sjukskdterskan och patienten for att kunna lindra patientens lidande. Trots att
fordldrarna inte dr sjukskdterskans priméra patienter antas hela familjen vara en del i
patientbegreppet dd en familjecentrerad vard utgar fran att bdde barn och fordldrars ska goras
delaktiga i varden och att hela familjens behov ska tillfredsstdllas (Regionala cancercentrum,
2021). Med Travelbee i dtanke gér det att argumentera for att sjukskdterskan ska frimja
samsyn mellan fordldrar och barn. En litteraturstudie visar att sjukskoterskor upplever
svarigheter géllande att arbeta med familjer som inte delar vardens syn pa barnets behov (Dias
et al., 2022). Detta stods av en litteraturstudie som visar att vrdpersonal upplever att
fordldrarna har orimliga forvintningar da de vill prova alla mdjliga behandlingar och i
samband med detta undviker de att sdga emot fordldrarna for att inte rasera deras hopp (Hirata
& Kobayashi, 2023). I barnkonventionen ar det faststéllt att “Vid alla beslut som ror barn ska i
forsta hand beaktas vad som beddms som barnets basta” (UNICEF Sverige, 2021), vilket kan
ses i relation till resultatet som visade att en del sjukskoterskor lyssnade till fordldrarnas
onskemal snarare dn vad som var bdst for barnet. Samtidigt visar en litteraturstudie att
vardpersonalens uppfattning av att fordldrarna inte 4r medvetna om barnets forestdende dod
inte stimmer utan att detta dr en skyddsmekanism for att undantrycka svara kénslor. Nar
fordldrarna héller kvar vid sitt irrationella hopp forlédngs sorgeprocessen (Hirata & Kobayashi,
2023). Fordldrars 6nskemal ar att fa vara vilinformerade om sitt barns prognos for att kunna
forbli realistiska och forbereda sig infor barnets dod samt underlétta beslutstagande vilket

staller krav pa vardpersonalens drlighet och transparens (Mcharo et al., 2022). Tidigare
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forskning visar att barn som kdnner till sin negativa prognos snarare vill fokusera pa
symtomkontroll och smértlindring 4dn att kvarhélla livsuppehéllande behandling (Hirata &
Kobayashi, 2023). En litteraturstudie visar att barn soker en mening och syfte med sitt
tillstdnd. De ifrdgasitter meningen med livet och har tankar om hur framtiden skulle ha sett ut
om de fick dverleva. Trots att barnen dr medvetna om att de ska do kan fordldrarnas
irrationella hopp Overforas till barnet vilket kan f4 foljden att &ven barnet undviker att prata
om doden (Comas Carbonell et al., 2021). Travelbees (2014) teori om mellanménskliga
interaktioner innefattar att hjdlpa patienten att finna en mening i omtumlande livssituationer.
Sjukskoterskan bor vara Gppen 1 samtalet med sin patient for att uppna god omvardnad
(Travelbee, 2014). Att resultatet visade att vardpersonal undvek att tala om barnets daliga
prognos i klarsprék i syfte att bibehalla fordldrarnas hopp, ar saledes inte i linje med
Travelbees teori och kan ses som barnen gir miste om chansen att fa hjilp av sjukskoterskan

att finna en mening med sitt tillstand.

Det andra huvudfyndet i resultatet handlade om det dilemma sjukskoterskor upplevde nir
fordldrar ville undanhalla information frén barnet. De ansdg det vara viktigt att involvera
barnen i vardprocessen samtidigt som de ville uppfylla fordldrarnas dnskemaél och bibehélla
en god relation till dessa. Detta bekriftas av Hirata och Kobayashis (2023) litteraturstudie dér
det framkommer att bade fordldrar och sjukskdéterskor i en allians undanhaller information
frdn barnet 1 ett forsok att skydda och uppritthalla barnets hopp. En del barn &r medvetna om
att de inte fér all nddvindig information utan att denna begrénsas av foréldrar och
vardpersonal (Hirata & Kobayashis, 2023). Detta kan ses i motsats till Travelbee (2014) som
framhéller vikten av en 6ppen kommunikation mellan sjukskdterska och patient som en
forutsittning for individanpassad vérd och en god vérdrelation. Med forankring i detta kan
undanhallandet av information istéllet leda till en forsdmrad relation till barnet. Dilemmat kan
hirledas till ett etiskt dilemma dir barnets autonomi och sjukskoterskans vilja att gora gott
och att inte skada stér 1 konflikt. Sandman & Kjellstrom (2021) beskriver att
autonomiprincipen innebdr att respektera en manniskas ratt till sjilvbestimmande genom att
erkdnna méinniskans egna beslutskapacitet. Gora-gott-principen innebdr att ménniskor handlar
for att forebygga och lindra lidande hos andra och icke-skada-principen innebér att ménniskor
stravar efter att inte handla pa ett satt som kan skapa lidande hos den andra (Sandman &
Kjellstrom, 2021). Detta kan hérledas till att sjukskoterskors vilja att inte skada samt gora gott

dd hen undanhaller information fran barnet med mal att forebygga det lidande som
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medvetenhet om den forestdende doden kan innebira. Detta till f61jd av risken att
informationen skapar ett storre lidande 4n om denna uteblivit. Likasa kan det kopplas till
sjukskoterskans vilja att gora gott genom att tillgodose fordldrarnas dnskningar och bibehalla
relationen till dessa samtidigt som de i motsats virnade om att uppritthilla barnets autonomi.
Forsoket att skydda barn fran information kan ses i relation till tidigare forskning som visar
att barn har ett behov och en vilja att tala om déden (Comas Carbonell et al., 2021; Hirata &
Kobayashi, 2023), samt att en del barn uttrycker att de, trots fordldrarnas forsok att
undanhalla information, d&r medvetna om sin forestdende dod (Hirata & Kobayashi, 2023).
Detta kan ses 1 relation till att barn som inte kdnner sig vilinformerade upplever en osékerhet i
huruvida de kommer att do eller bli botade. Med sjukdomen har de dven forlorat sin
sjalvstandighet och onskar dérfor att de far bli mer delaktiga 1 diskussioner for att minska
ovissheten, 6ka kénslan av sjélvstindighet och darmed vélbefinnandet (Comas Carbonell et
al., 2021). Travelbee (2014) framhaller att det &r sjukskdterskans roll att understodja viktiga
samtal s att patienten far komma till tals (Travelbee, 2014), vilket Overensstimmer med
barnens 0nskningar. Vidare kan detta fynd problematiseras dé det, i kombination med tidigare
forskning, stélls i relation till patientlagen och barnkonventionen. I patientlagen (PL, 2014) 3
kap. 1 § dr det faststdllt att patienter har rétt att f4 information om bland annat sitt
hélsotillstdnd, metoder for undersokning och behandling samt risker for komplikationer och
biverkningar. Denna information ska anpassas efter bland annat alder och mognad (PL, 2014).
I barnkonventionen framgar det att “Barn har rétt att uttrycka sin mening och horas 1 alla
frdgor som ror barnet. Hansyn ska tas till barnets asikter, utifrdn barnets alder och mognad.”
(UNICEF Sverige, 2021). Séledes ér det faststillt i bdde barnkonventionen och patientlagen

att information inte far undanhallas fran barnet.

Det tredje huvudfyndet i resultatet var att en del sjukskoterskor uttryckte ett behov av stod for
att bearbeta de svéra kénslor som den palliativa varden av barn med obotlig cancer medforde.
Att ldra sig att hantera uppkomna kinslor genom bland annat kollegialt stod framholls som
essentiellt. Travelbee (2014) beskriver det faktum att ménniskan fordndras da hon utsétts for
lidande, sjukdom och dod vid upprepade tillfdllen och att hon &r i behov av stod for att
bearbeta dessa kinslor. Detta kan diskuteras i relation till resultatet som visade att
sjukskoterskor som delade tankar och kénslor med andra i samma position upplevde en
lattnad géllande hanteringen av svara kinslor. Detta bekréftas av tidigare forskning dér det i

en litteraturstudie framkommer att en del sjukskdterskor nyttjar samtal i teamet som ett sétt att
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visa sig sarbara och fa utlopp for svéra kénslor (Macedo et al., 2019). Sjukskoterskor som inte
kan finna mening 1 sitt arbete med déende barn upplever mycket stress och soker sig till andra
for stod. Ju mer sjukskoterskan ser en mening i arbetet, desto storre dr kapaciteten att hantera
svarigheter och utmaningar (Zander & Hutton, 2009). Travelbees (2014) tanke om att
transcendens uppstar nér sjukskoterskan erkédnner sitt eget djup och ménsklighet och vagar
tala om detta starker motivationen till att fyndet lyfts fram som intressant for litteraturstudien.
Forst ndr transcendens uppstétt kan sjukskdterskan leva sig in 1 lidandet som en néra
forestdende dod innebdr. Att forneka och forkasta sina kidnslor under en lang tid, och sdledes
inte bearbeta dessa, kan leda till att sjukskoterskan inte kan tillgodose god omvérdnad for en
lidande patient (Travelbee, 2014). Detta ér i linje med tidigare forskning som visar att
sjukskoterskor anser det vara viktigt med Oppenhet géllande att ta till sig barnet och familjens
lidande for att kunna bistd med empatisk vard (Dias et al., 2022), och {or att kunna ta till sig
lidandet krivs det att sjukskoterskan forstdr sin egen sarbarhet infér doden och bearbetar

dessa kénslor (Travelbee, 2014).

Slutsats och kliniska implikationer

Litteraturstudien belyste sjukskdterskors erfarenheter av palliativ vard av barn med obotlig
cancer. Erfarenheterna visade sig vara relativt unisona oavsett erfarenhetsniva. I studien
framkom det att sjukskoterskor generellt hade en bristféllig kompetens och att de var 1 behov
av mer utbildning inom dmnet. Studien kunde visa pa att sjukskoterskor upplevde arbetet som
emotionellt pafrestande och for att hantera detta krdvdes olika typer av copingstrategier.
Familjecentrering dr en naturlig del av den palliativa varden av barn men studien kunde
belysa brister gillande att forvéntningar och tankar hos barn, fordldrar och sjukskoterskor inte
overensstimde med varandra, varpa sjukskoterskorna blev radvilla i huruvida de ska mota
barnets eller fordldrarnas behov. Slutligen kunde studien visa att sjukskoterskan forvintades
kunna agera professionellt samtidigt som vardrelationen stirktes av att hon blir som en del i
familjen. Sjukskoterskan kunde genom sin balansgang av sarbarhet och professionalism

gynna alla parter i vardrelationen.

Litteraturstudien kan bidra till att sjukskoterskor far incitament att stirka relationen mellan
barn och fordldrar for att pa sa vis hjilpa dem erhalla en meningsfull sista tid 1 barnets liv.

Vidare dmnar studien att stirka barnets rétt till delaktighet kring sin vard genom att visa pa att
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barn har en lagstadgad rétt att involveras i sin egen vard. Studien kan motivera sjukskoterskor
att hitta en balans mellan familjecentrering och personcentrering. Detta for att barn, fordldrar
samt dven sjukskoterskan ska kunna finna mening i livsomvéalvande hindelser med stod i

Travelbees teori om att varda mdnniska-till-mdnniska for att erkdnna och lindra lidande.

Litteraturstudien kan bidra till att 6ka forstaelsen for de utmaningar och behov som
sjukskoterskan star infor géllande palliativ vard av barn med obotlig cancer. Studien kan dven
bidra till en utveckling av sjukskoterskeprofessionen som kan vara till nytta for bade
yrkesverksamma sjukskdterskor och noviser. Det saknas emellertid tillrdckligt med forskning
inom omrédet. Vidare forskning kan, genom identifiering av de atgéirder, stod och resurser
som behovs for att stirka sjukskoterskans kompetens, bidra till en forbéttring av den palliativa

vérden for barn med obotlig cancer.
Forfattarnas arbetsfordelning
Forfattarna har arbetat tillsammans under kontinuerlig diskussion i utformandet av samtliga

delar av litteraturstudien. Insamlad data har kvalitetsgranskats och analyserats av bdda

forfattarna oberoende av varandra for att sedan sammanstillas gemensamt till ett resultat.
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