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Bakgrund: Att varda palliativt sjuka barn upplevdes svart for vardpersonalen da varje barn ar
unikt och har en helt egen begreppsvarld. Genom spraket skapades forstaelse och
medmansklig gemenskap. Information fick aldrig bli en bristvara i den palliativa varden.
Genom att forklara, beskriva och stétta till forstaelse kunde sjukskoterskan hjalpa narstaende
att ater finna hopp och mening. Syfte: Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva
mojligheter och hinder i kommunikationen mellan sjukskoterskor och foraldrar till barn med
palliativ sjukdom. Metod: Denna litteraturstudie baserades pa tolv vetenskapliga artiklar som
fokuserade pa foraldrars och vardpersonals upplevelser av kommunikation i vardsituationen.
Resultat: | resultatet framkom tre teman. Tillit: | borjan av en sjukdom kunde familjen ha
svart att ta in all information. VVardpersonalen upplevdes ha stor makt i sina ord och
skicklighet att halla i svara samtal var enligt manga familjer en av de viktigaste fardigheterna.
Oerfarna sjukskoterskor upplevde att komplexiteten kring ett barns dod var fylld med ansvar
som de inte hade verktyg att hantera ensamma. Delaktighet: Féraldrar upplevde olika behov
av information och uppskattade en kontinuitet med fa kontakter. Etiska dilemman kunde
uppsta nar vardgivare upplevde behov att informera familjen medan foraldrarna motsatte sig
det. Foraldrarna uppskattade &rlighet och oavsett deras beslut var det viktigt att stétta beslutet,
de uppgav att deras behov av information 6kade med tiden. Kunskap: God kommunikation
ledde till battre vard och dven mindre nivaer av langtidssorg. I flera undersokningar lyfte
sjukskaterskor fram vikten av en formell utbildning inom palliativ vard. For att bli bekvam i
sin yrkesutdvning och hantera samtal om déden upplevde sjukskdterskorna att det kravdes
flertalet ars erfarenhet inom palliativ vard. Slutsats: Foraldrar till palliativt sjuka barn &r i
stort behov av individuellt anpassad kommunikation. For att mota detta behov behover
sjukskaterskan ett antal verktyg och strategier, dessa erhalls framférallt genom erfarenhet,
mentorskap och utbildning.



Forord

Vi vill tacka var handledare Anneli Ozanne

for ovarderligt stod, uppmuntran och inspiration.

Tack!
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INLEDNING

Redan fran den individuella manniskans fodelse utmarks kommunikation som en av de
viktigaste delarna. Allt fran det lilla barnets skrik, dess uppfattning av rostlage och gester till
att det med sina foraldrars hjélp sager sina forsta ord. For de allra flesta familjer bestar
kontakten med sjukvarden av besok pa BVC och kanske ett besok pa akuten da barnet ramlat
eller fatt en kortare sjukdom. Men for vissa foraldrar innebér kontakten med sjukvarden nagot
mycket mer, deras barn kan drabbas av en obotlig sjukdom som slutligen leder till déden. Den
upplevelsen bor ingen foralder tvingas uppleva, men anda sker den. Detta arbete fokuserar pa
kommunikationens betydelse mellan foraldrar och sjukskoterskor vid vard av palliativt sjuka
barn. Foraldrars behov behdver synliggoras och som sjukskoterska ar det nodvandigt att veta
hur foraldrar kan kanna tillit till varden i den svara situation de befinner sig i, pa vilka satt de
vill vara delaktiga samt vilka behov de har av kunskap. Samtidigt ar det viktigt att ocksa
belysa sjukskdterskans syn pa mojligheter och hinder i kommunikationen till féraldrarna.
Genom 6kad kunskap om bade foraldrars och sjukskoterskors upplevelser av
kommunikationen kan férhoppningsvis omhéandertagandet av dessa familjer forbéttras.



BAKGRUND

Palliativ vard

Palliativ vard avser all vard som inte langre har ett kurativt syfte. Det innebar att det ofta
handlar om vard i livets direkta slutskede, men att det aven kan handla om livsforlangande
vard. Malet med den palliativa varden &r att patienten skall kunna leva ett sa fullvardigt och
langt liv som majligt, men aven att lindra lidande och st6tta patienten under den sista tiden i
livet (Glimelius, 2012). Den palliativa varden skall ha en helhetsyn pa patienten, dess behov
och bakgrund. Det innefattar dven att uppmarksamma och stétta familjen, samt att fanga upp
och bekrafta narstaendes behov och tankar (Socialstyrelsen, 2013).

World Health Organization (WHO) reviderade sin definition av palliativ vard 2002 och
inleder den nu med; ~Palliativ vard bygger pa ett forhallningssatt som syftar till att forbattra
livskvaliteten hos patienter och familjer som drabbas av problem som kan uppsta vid
livshotande sjukdom” (World Health Organization, 2002, s. 1). Livskvalitet lyfts fram som det
huvudsakliga och 6vergripande malet for varden. Alla insatser som gors, alla beslut som fattas
och alla saker som dvervags skall ha gemensamt att de pa nagot satt kan forbéattra
livskvaliteten hos patienten eller familjen. Formuleringen innebér &ven att den palliativa
varden inte langre kan ses som rent reaktiv, utan &ven som en proaktiv vardform (Nationella
radet for palliativ vard, 2012). Vidare beskriver Nationella radet for palliativ vard (2012) den
palliativa vardens vardegrund bestaende av fyra delar. Narhet for ingen vill do ensam, dven
narstaende behdver narhet. Helhet Obotligt sjuka patienter har fyra dimensioner av behov
fysiska, psykiska, sociala och existentiella. Alla dessa delar behdver tillgodoses oberoende av
varandra samt tillsammans, det kraver ett multifunktionellt teamarbete med manga olika
kompetenser. Kunskap for att tillgodose behoven behdver teamet vara valutbildade och ha
tillgang till en djup erfarenhets- och kunskapsbank. Empati patientens utsatthet kraver stort
engagemang av personalen vilket ibland kan tara da arbetet &r mycket tufft, men empatin ar
den palliativa vardens karna.

Palliativ vard av barn

Palliativ vard av barn &r en del av varden som manga fasar. Den sorg som ofta upplevs
speglar inte bara saknaden av barnet utan aven sorg éver den framtid som bade familjen och
barnet forlorat, och den framtid familjen skulle haft tillsammans. Hos de allra flesta féraldrar
finns inte ens tanken att forlora sitt barn, men varje ar tvingas manga foraldrar acceptera just
den forlusten (1177 Vardguiden, 2012). Ar 2013 dog ca 300 barn utav sjukdom dér palliativ
vard hade kunnat genomforas (socialstyrelsen, 2015). Precis som vid den vanliga palliativa
varden finns det runt varje patient en familj. De maste i sin tur bearbeta beskedet och
foraldern maste brottas med kanslan att 6verleva sitt barn (1177 Vardguiden, 2012). For
manga barn inleds den palliativa varden tidigt, for vissa direkt efter fodseln och for vissa vid
tidpunkt for diagnosen. Specifikt for pediatrisk vard kan ses att familjens behov av stod ar
storre. DA barnet &r i stort behov av narhet till sin familj innebar ofta palliativ vard att i
perioder under lang tid behova bo pa sjukhuset. Det skapar mojligheten att tillsammans vara
kreativa och fantasirika trots slutenvard (Socialstyrelsen, 2013).



Att varda palliativt sjuka barn skapar sarskilda svarigheter for vardpersonalen. Varje barn ar
unikt och har en helt egen begreppsvérld och deras tankar behéver inte Overensstamma med
den vuxnes varldsbild (1177 Vardguiden, 2012). Barnet kan kanna oro dver helt andra saker
an en vuxen patient, och behdver mojlighet att bearbeta sina tankar pa sina egna villkor. Da
pediatrisk vard innebér att traffa patienter under utveckling kréavs det att personalen kan méta
barnet i den fas av utveckling det befinner sig i just for tillfallet, bade vad galler alder men
aven mognad. Det &r viktigt att barnet forstar meningen med behandlingar for att kunna
medverka i beslut da de behover tas i samrad med bade barnet och dess vardnadshavare.
Varden skall dessutom forutom att lindra psykiska och fysiska symtom &ven lindra sociala
konsekvenser av sjukdomen (Socialstyrelsen, 2013).

Familj

Statistiska centralbyran (1999) definierar begreppet “familj (karnfamilj)” som
”Sammanboende par med eller utan hemmaboende barn, eller ensamstaende person med
hemmaboende barn” (Statistiska centralbyran, 1999, s. 11).

Det moderna samhallets mangkulturella vinkel har till viss del andrat inneb6rden av begreppet
familj (Svensk sjukskoterskeforening, 2015). Nya influenser fran andra kulturer kan bade vara
en tillgang och ett hinder i den framtida synen pa hur begreppet familj kan definieras,
utvecklas och lyftas fram. Familjens funktion, innebdrd och formaga kan variera stort
beroende pa hur vid en tillats vara i definitionen och det har kan komma att bli en utmaning
for samhallet och varden i stort. Alla olika definitioner av ordet familj behdver kunna
samexistera i samhallet, vilket kommer krava en 6ppen synd pa begreppet i sin helhet
(Benzein, Hagberg, & Saveman, 2009).

Familjefokuserad omvardnad

Familjen som enhet utgor ofta den ndrmaste och mest intima milj6 en individ kan befinna sig
i. Den star inte bara for social, fysisk och emotionell trygghet, utan aven for stod och stottning
nar livet ar som svarast. Sjukdom hos en av familjemedlemmarna paverkar hela familjen och
sjukdom i familjen paverkar den enskilda familjemedlemmen. Alla manniskor har ofta bade
interna och externa resurser men &r inte alltid medvetna om eller har tillgang till de resurserna
(Benzein, Hagberg & Saveman, 2012). Ett empatiskt bemdtande och 6ppenhet har visat sig
vara starkt efterfragat, dock har en studie visat pa att vardpersonal ofta finner det svart att
arbeta med hela familjen och garna bara fokuserar pa den sjuka patienten (O'Shea & Kanarek,
2013). Forlusen av ett barn kan s&gas vara bland det vérsta en person kan vara med om.
Sorgen &r enligt Socialstyrelsen (2013) mer intensiv och langre an vid andra forluster. De
patalar dessutom vikten att som vardpersonal erbjuda psykosocialt stod saval enskilt som i
grupp da det har en positiv effekt pa foraldrarnas valbefinnande och hélsa (Socialstyrelsen,
2013).



Vardnadshavarens beslutanderétt
| foréldrabalken beskrivs vad som galler barnets ratt att fatta egna beslut. For alla barn under
18 ar ager foraldrarna ratt att besluta for barnet.

“Vardnadshavaren har rdtt och skyldighet att bestdmma i frdagor som ror
barnets personliga angelagenheter. Vardnadshavaren skall darvid i takt med
barnets stigande alder och utveckling ta allt storre hansyn till barnets
synpunkter och énskemal” (SFS 1949:381).

Halso- och sjukvardslagen (SFS 1982:763) ser sjalvbestammande och integritet som en
forutsattning for god vard. Varden skall enligt Socialstyrelsen (2010) utformas och
genomforas i samrad med patienten vilket bygger pa individuellt anpassad information.
Socialstyrelsen (2010) beskriver att &ven om lagtexten &r tydlig med vad som galler lamnar
den anda fragetecken kring barns réttsliga stallning inom halso- och sjukvard.

Varden skall enligt Socialstyrelsen (2010) ges med samtycke. De stéller dven fragan om vems
samtycke som skall sokas, om det ar barnets eller vardnadshavarens (Socialstyrelsen, 2010).
Enligt barnkonventionen (Unicef, 2009) skall barnets bésta och dess ratt till liv vara i framsta
rummet. Barnets mojlighet att paverka sin vard varierar utifran hur beslutskompetent barnet
anses vara, vilket varierar utifran det beslut det galler. Ett barn som exempelvis kan avgora
vilket administrationssétt den vill ha sin medicin behdver inte anses kompetent att avgéra
fragor om allvarlig sjukdom. Att bedoma barnets beslutskompetens &r enligt Socialstyrelsen
(2010) en fraga for den person som ar ansvarig for varden och avgors utifran dlder och
mognadsgrad i relation till den fraga det berér. Huvudregeln &r att vardnadshavaren ansvarar
for de beslut barnet tar men ansvaret skall med barnets stigande alder éverga till ett
sjalvbestammande. Den 6kande medbestammanderatten innebar att med 6kande alder kravs
samtycke bade fran barnet men aven fran vardnadshavaren. Socialstyrelsen (2010) beskriver
vidare att samhallet i sarskilda fall kan ta 6ver beslutsratt fran bade barnet och
vardnadshavarna.

Under hela livet stélls mé&nniskan infor situationer som kraver beslut. Det kan vara enkla
beslut, men dven beslut som paverkar manga manniskor eller beslut som paverkar de sista
minuterna i en manniskas liv och upplevelsen for de kvarlevande. Motet med sjukvarden ar
komplext och det &r inte helt ovanligt att personal har en annan asikt dn exempelvis
foraldrarna om vad som ar bést for deras barn. Exempel pa detta kan vara hur mycket barnet
skall fa vara med och besluta om sin egen vard (Bischofberger, 2004). Som legitimerad
sjukskoterska i Sverige kravs att man arbetar utifran ett etiskt forhallningssatt (Svensk
sjukskaterskeforening, 2014). Nar sjukskoterskan star infor etiska dilemman tar man ofta
hjalp av pliktetiska- och/eller konsekvensetiska teorier. Dessa teorier kan fungera som ett stod
for hur man skall agera (Elander, 2008).



CENTRALT BEGREPP

Kommunikation

Begreppet kommunikation har en vid betydelse och ar nagot alla manniskor agnar sig at under
hela sin livscykel. Det lilla barnet bérjar med att forsdka ge uttryck for sina basala behov med
skrik, joller och grat — for att senare utvecklas till att kunna uttrycka komplexa kanslor, asikter
och tankar. Spraket ar ett kraftfullt instrument for att framfora de 6nskemal och synpunkter
som en patient eller familj kan ha géllande den vardsituation de star infér. Genom spraket
skapas forstaelse och medmansklig gemenskap i svara situationer, nagot all vardpersonal
maste vara medvetna om. Sjukskoterskan, lakaren och dvrig sjukvardspersonal maste alla
vara experter pa att tolka och fanga upp de nyanser som ges uttryck for i interaktionen med
familjen och patienten. Samtidigt som varje menings innebérd bor tas for vad den séger, sa
maste det dven finnas en forstaelse for att meningar kan tolkas pa olika satt och att den kan
missuppfattas. | avvagningen kring hur information skall tolkas bor darfor aven kroppsliga
uttryck, situation och omgivning végas in (Baggens & Sandén, 2009). Enligt Harrison et al.
(2014) upplever foraldrar till sjuka barn en storre trygghet och sékerhet nédr de kénner att
personalen som arbetar med barnet har en god dialog med varandra. De lyfter &ven fram att all
kommunikation kring det sjuka barnet, sa val mellan sjukvardspersonal och foraldrar som
mellan olika professioner i barnets narhet, maste praglas av en 6ppenhet och genuin omtanke.
Det ndmns aven att den raka och 6ppna kommunikationen kan upplevas som smartsam, men
att den i langden ar av storsta vikt for att bibehalla foraldrarnas fortroende for de insatser som
sjukvarden gor, trots att barnet ar i ett palliativt stadium (Harrison et al., 2014).

Information far aldrig bli en bristvara i samband med den palliativa varden. Genom att
forklara, beskriva och stétta kan sjukskoterskan och annan vardpersonal hjalpa bade patienten
och dess narstaende att ater finna hopp och mening. Detta ar av sarskild stor vikt da
situationen i 6vrigt kan te sig bade slutgiltig och hopplds. Att 6verga till ett palliativt skede &r
dock inte samma sak som att dverge patienten. Detta ar nagot som ar viktigt att lyfta fram for
béade patient och narstaende. En tydlig handlingsplan och en kontinuerlig forsédkran om att
vardpersonalen inte avser att lamna patienten bara for att varden inte langre har en kurerande
pragel ar av stor vikt. Tata besok, mycket samtal och framfor allt ett 6ppet bemdtande kan
vara helt avgorande for att patienten och narstaende skall kanna trygghet i den nya situation
de nu befinner sig. Enkla frdgor som “hur mar du”, "hur tycker du att det gar” och "ér det
nagot vi kan gora for dig/er” ar mycket bra verktyg i kommunikationen for att bekréfta
behovet av att tala med nagon om det svara som de gar igenom just nu. Det ar dessutom en
atgard som tar lite tid och som kan vara helt avgorande for att fanga upp forandringar i
livsutsikt eller psykisk hélsa (Glimelius, 2012).



PROBLEMFORMULERING

Kommunikation och kommunikativa handlingar &r en mycket stor del av sjukskoterskans
arbete. Oavsett om det handlar om att formedla eller inhamta information, férsoka skapa
samsyn, trosta eller lindra lidande, ar det nagot som sjukskoterskan behéver kunna hantera.
Att forsta och bli forstadd ar grunden i en god omvardnad (Baggens & Sandén, 2009). Trots
det finns det en problematik kring kommunikation dar bade verbala och ickeverbala utbyten
inte alltid flyter s smidigt som det skulle vara 6nskvart (Birgegard, 2012). Det finns patienter
som inte kan ta till sig information, narstaende som inte far svar pa sina fragor och
sjukskaterskor som inte kan finna orden for att na fram (Birkler, 2007). Sjukskéterskor brottas
med hur de skall formulera besked som &r svara, och nérstaende kan uppgivet sucka da de inte
vet vad de skall fraga langre (Birgegard, 2012). Hur patienten upplever utbytet med
sjukskoterskan visade sig under artikelsokningen vara till synes mer studerat &n
informationsflodet runt narstaende och deras kommunikation med sjukskoterskan. Med denna
studie vill vi utforska mojligheter och hinder i kommunikationen mellan féraldrar till barn
som vardas palliativt och sjukskéterskor.

SYFTE

Syftet med denna litteraturstudie &r att beskriva méjligheter och hinder i kommunikationen
mellan sjukskoterskor och forédldrar till barn med palliativ sjukdom.

Fragestallningar

Syftet presenteras utifran tva skilda perspektiv:

e Sjukskoterskans syn pa méjlighet och hinder i kommunikationen.
e Foraldrarnas syn pa mojligheter och hinder i kommunikationen.

METOD

Litteraturstudie

Denna litteraturstudie ar baserad pa Fribergs (2012) modell for studier av kvalitativa och
kvantitativa artiklar. Dessa modeller &r latta att forsta och genererar goda resultat. De artiklar
som studerats ar sa kallade primara kallor, sa som vetenskapliga artiklar och rapporter, vilket
garanterar en viss lagstaniva, da de for att bli publicerade oftast redan har granskats (Friberg,
2012). Inklusions- och exklusionskriterier bor anvandas redan vid artikelsékningarna. Det &r
aven viktigt att det finns ett tydligt syfte med studien, att artiklar som lyfts fram har en tydlig
koppling till syftet, samt att det finns nagon form av tankt fragestallning att besvara, for att
minska méngden av irrelevanta artiklar. Vidare skall samtliga valda artiklar granskas och
analyseras enligt lagda ramar (Friberg, 2012).



DATAINSAMLING

For att tacka in ett sa brett omrade som mojligt genomfordes sokningar i databaserna Cinahl,
Pubmed och Scopus. Databaserna som anvants har bade medicinsk, omvardnads- samt
tvarvetenskaplig inriktning. Da flera databaser anvéants anses tidigare forskning vl
genomsokt (Ostlundh, 2012). Att finna relevanta sokord ar enligt Ostlundh (2012) en process
som far ses som experimentell. Genom breda initiala sékningar som bedomdes vara relevanta
utifran syftet kunde synonymer och andra ord som inte tidigare identifierats uppenbara sig.
Det ledde till att en del sokningar inte resulterade i sa mycket resultat, men istallet gav nya
ord att anvanda i nésta sokning. De ord som slutligen anvandes for artikelsdkningarna var
palliative care, family care, experiences, communication och pediatric. For fullstandig
soktabell var god se bilaga 1. | soktabellen redovisas var valda kallor hamtats fran, flera av
artiklarna fanns med i flera s6kningar men i tabellerna redovisas endast den sokning dar
artikeln hamtats. Genom personlig kommunikation har det under arbetets gang framkommit
att Rignér forskat pa detta omrade och utifran det genomfordes en sokning till dar tva artiklar
hamtades.

URVAL

Urvalsprocessen

Inklusionskriterierna var peer reviewed, publicerade 2004 eller senare samt fokuserade pa
foraldrarna till barn i aldrarna 0-18 ar. | samband med artikelsokningarna valdes bade
kvalitativa samt kvantitativa artiklar I0pande ut efter titel. De artiklar som hade titlar som
bedomdes relevanta placerades i en lista. Fran denna lista lastes samtliga abstract. Alla artiklar
som ej foljde IMRAD (Introduction, Method, Result and Discussion), Oversiktsartiklar samt
de artiklar som ej gick att finna i sin helhet valdes direkt bort. Aven de artiklar vars abstract ej
overensstamde med syftet valdes bort. Efter denna genomgang lastes artiklarna i sin helhet
och ett slutgiltigt urval gjordes dar samtliga artiklar kontrollerades mot arbetets syfte i
enlighet med Fribergs modell (Friberg, 2012).

Artikelgranskning

Artiklarnas kvalitet bedomdes med hjalp av Fribergs (2012) granskningsfragor for kvalitativa
samt kvantitativa studier. Exempel pa fragor som anvants ar; Vad syftet ar och om det ar klart
formulerat, hur metoden &r beskriven, hur data har analyserats, vilka argument som fors fram,
om det forts nagra etiska resonemang. Dessa fragor ger ett helhetsgrepp pa hur val skrivna
artiklarna ar och huruvida de kan anses vara vetenskapligt korrekta i sin utformning. De
granskade artiklarna bedémdes utifran granskningsfragorna som jamnlika och 6ver lag halla
en god kvalitet och togs saledes med i studien. For en mer ingaende uppstallning av antal
funna, granskade och utvalda artiklar, se bilaga 2.

DATAANALYS

Begreppet kommunikation var tillsammans med syftet utgangspunkten for dataanalysen. De
tolv valda artiklarna lastes i sin helhet ett flertal ganger for att skapa en 6verblick av det
tillgangliga materialet samt for att forsta artiklarnas inbordes vinklingar och inriktningar
(Friberg, 2012). Vidare studerades resultatet i de olika artiklarna och ur de kvalitativa
artiklarna antecknades nyckelmeningar och framtradande resultat. Dessa sorterades darefter in
I 6vergripande tematiska likheter och skillnader. Temana tillit, delaktighet och kunskap



framtradde och for att strukturera upp resultatet delades varje tema in i ett antal subteman. Ur
de kvantitativa artiklarna togs nyckelbarande meningar ut och placerades in pa lampligt stalle
under de redan tidigare formulerade temana.

FORSKNINGSETISKA OVERVAGANDEN

Samtliga artiklar har innan publicering granskats av en etisk kommitté. Vi har beténkt hur vi
presenterar de olika studierna och har vinnlagt oss om att inte &ndra eller forvranga det
ursprungliga resultatet eller diskussionen darom.

RESULTAT

For att kommunikation med foréldrar till barn med palliativ sjukdom ska upplevas
meningsfull &r det nédvéndigt att sjukskdterskan ser och kan lyfta upp vad som kan starka
kommunikationen och vad som kan utgoéra hinder for att den ska fungera. | resultatet fran
denna litteraturstudie lyfter temana Tillit, Delaktighet och Kunskap (figur 1) bade vad
foraldrar och vardpersonal anser starka respektive hindra en god kommunikation. Under
temana Tillit och delaktighet framkommer bade sjukskoterskeperspektivet och
foraldraperspektivet blandat i texten medan temat kunskap &r uppdelat med subteman utifran
de olika perspektiven.

: : Foraldrars
| Att sargs/ag?aom det | Del\?élfrtégﬂetl L upplevda behov av
information
Sjukskaterskans
— = Beslutsfattande =1 beddmning av

Personlig relation
informationsbehov

|| Att prioritera tid || Ait finna verktyg
for samtal for samtal
Att métas vid
konflikter

Figur 1. Teman och subteman pa vad foraldrar till barn med palliativ sjukdom och véardpersonal anser starka
respektive hindra en god kommunikation.



Tillit

Temat tillit beskrivs har som arlighet och att kunna lita pa en annan part. Utan tillit &r det
svart att informera och genomfora ett professionellt samtal med foraldrar till barn med
palliativ sjukdom. Temat tillit & uppdelat i fyra subteman som behandlar olika delar av
tilliten. Dessa subteman beskriver hur man samtalar om det svara, vilken betydelse den
personliga relationen har mellan personal och familj, att tiden har betydelse for samtalet samt
mojligheten att tycka olika och métas vid konflikter genom att behalla en professionell distans
och beméta nagon utifran den livsuppfattning den personen har.

Att samtala om det svara

Foraldrar kunde i borjan av en sjukdom och vid det initiala samtalet ha svart att ta in all
information (Ringnér, Jansson, & Graneheim, 2011b). Skicklighet att halla i svara samtal var
enligt manga familjer en av de viktigaste fardigheterna vardpersonal behévde besitta (Robert
etal., 2012). Enligt Ringnér et al. (2011b) kande foraldrar pa sig om de ej fick veta hela
sanningen, men for att halla hoppet uppe kunde det finnas en vinst i att undanhalla en del av
informationen da prognosen kanske inte var helt séker och da samtalet skulle kunna skapa
onddig osékerhet och lidande (Ringnér et al., 2011b).

Vardpersonal hade en stor makt i sina ord och att da vélja att undvika ett samtal, satta pa en
autopilot, eller ta till vissa samtalstekniker bekymrade fordldrarna. Familjerna énskade att alla
samtal rorande livets slut och doden borde skraddarsys den familj som det géllde (Robert et
al., 2012). Sjukskoterskor med bade professionell samt privat erfarenhet av déden var mer
bekvédma i sin kontakt med familjen (Arbour & Wiegand, 2014; Feudtner et al., 2007). De var
ocksa mer bekvama att samtala med familjerna om doden (Feudtner et al., 2007). Foraldrarna
upplevde att lakare tenderade att fokusera pa negativa handelser, exempelvis utveckling som
ej skedde, istéllet for att fokusera pa de positiva framstegen. Féraldrapar som upplevde bra
kommunikation med vardpersonalen hade exempelvis sagt; ”De ingav aldrig falskt hopp.
Lakaren berattade, detta kan vi forsoka” (Robert et al., 2012, s. 327).

Den komplexa och skiftande bilden kring ett barns dod var fylld med ansvar som oerfarna
sjukskoterskor inte upplevde att de hade verktyg att hantera ensamma. De upplevde att de
saknade kunskap om kommunikation pa flera plan, de beskrev fragetecken kring om de sjalva
skulle inleda samtalet eller om foraldrarna skulle ta upp det (Hendricks-Ferguson et al.,
2015). De upplevde aven att samtal om att sluta ge mat eller néring samt att avsluta
behandling var sérskilt svara da dessa beslut ofta var forknippade med en saker dod (Price,
Jordan & Prior, 2013). Det framkom en osékerhet vilken roll de férvantades ha i dessa samtal
vilket kunde forklara att personal gérna vantade med att initiera dessa samtal. Sjukskoterskor
upplevde tva olika scenarier som extra jobbiga ur ett kommunikativt perspektiv. Det forsta var
att personalen var medveten om att barnets tillstand férvarrats men det radde oklarhet kring
om foraldrarna samt barnet var medvetna och informerade om det férsamrade tillstandet. Det
andra scenariot var nar foraldrar stallde direkta fragor om barnets tillstand och prognos.
Samtliga yrkeskategorier upplevde en osdkerhet kring om, hur och nér man skulle initiera ett
beslut om palliativ behandling for barn (Hendricks-Ferguson et al., 2015).



Personlig relation

Behovet att begransa sig till en mindre grupp av vardpersonal kring barnet och dess
vardsituation, beskrevs i flera undersokningar av flera foraldrar som en nyckelfaktor for
att skapa tillit och fortroende for personalen (Gilmer, Foster, Bell, Mulder, & Carter,
2013; Meyer, Ritholz, Burns, & Truog, 2006; Robert et al., 2012). Flera foréldrar gav
uttryck for ett stort behov av att tala med nagon, men de kéande sig inte bekvama med att
tala med nagon som inte hade varit med under hela vardtiden (Ringnér, Jansson, &
Graneheim, 2011a). Kontinuitet hos vardpersonal i den palliativa varden upplevdes som
viktig for att foréldrarna skulle kdnna en trygghet i situationen. De beskrev att en
personlig relation till personalen var viktig for att kunna kanna den niva av tillit som
kravdes for att kunna dppna sig for nagon. | de fall en sadan relation hade skapats,
beskrev foraldrarna en mycket stor tillit till den personal som var med vid slutet av
vardtiden (Meyer et al., 2006; Ringnér et al., 2011a). Att kanna specifika medlemmar i
den grupp av vardpersonal som arbetade med barnet vardesattes hogt och beskrevs som
mycket viktigt. En foralder beskrev det som att det mot slutet av en palliativ vard inte
langre var mojligt att 6ppna sig for nagon man inte kande (Robert et al., 2012).

Att prioritera tid for samtal

Foraldrar beskrev en positiv kdnsla om samtal som genomférdes i lugn milj6é utan stérande
moment. Tillrackligt med tid skulle vara avsatt sa att féraldrarna hann ta till sig informationen
och komplicerad information anséags vara nodvandig att tillnandahallas skriftligt (Ringnér et
al., 2011a, 2011b). Alla storande moment borde elimineras sa som till exempel mobiltelefon.
Informationen skulle inte ses som en bisak i en syssla som utférs, utan vardpersonalen borde
vara installda pa att informera. Om personalen upplevde otillrackligt med tid och stress borde
aven familjen informeras om hur mycket tid man hade for samtalet eftersom det gav en
realistisk forvantan hos familjen (Ringnér et al., 2011b). Vid viktiga beslut och besked
upplevdes det nodvandigt att man som personal lat samtalet ta tid. Foraldrarna beskrev ocksa
att det tog en stund innan informationen sjénk in sa de forstod vad som sagts. Det var dven
viktigt att det fick ta tid att lara kdnna foraldrarna (Robert et al., 2012).

Gilmer et al. (2013) beskrev situationer dar familjer vittnade om ldkare som meddelade daliga
besked i vantrum framfor hela familjen och alla andra i vantrummet. Enligt Robert et al.
(2012) forstod familjerna att barnets hélsotillstdnd paverkade hur mycket tid vardpersonalen
hade for familjen. Meyer et al. (2006) havdade att personal som hade brattom eller var
motvilliga att mota foraldrarna gav nedslaende upplevelser till familjen och foraldrarna kande
en frustration dver att inte fa kontakt med personalen nér de behévde. Ringnér et al. (2011b)
visade att stressad personal och belastningen pa avdelningen paverkade hur vl personalen
informerade, mycket stress resulterade i dalig information. Foraldrarna borde dven fa
medicinsk information pa férmiddagen for att ha majlighet att stalla fragor under dagen innan
ansvarig lakare avslutat sitt arbetspass.

Att motas vid konflikter

Ibland uppstod det problem mellan personal och foraldrar som var sa allvarliga att de ledde
till 6ppna konflikter. | de fallen upplevde sjukskoterskorna sig som det direkta malet for
foraldrarnas stress och vrede. Dessa konflikter var speciellt framtrddande under tiden strax
innan barnets dod. Oférmaga att ha en gemensam bild av vad som behdvde kommuniceras
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gjorde att sjukskoterskorna upplevde att de var tvungna att kdmpa for att bevara partnerskapet
de skapat med foraldrarna (Price, Jordan, & Prior, 2013). En grupp mindre erfarna
sjukskoterskor beskrev dessa spanningar mellan personal och foréldrar som stérst i samtal om
barnets daliga prognos, livsavgdrande beslut eller nar de talade om att avsluta kurativ
behandling och 6verga till palliativ vard (Hendricks-Ferguson et al., 2015). Etiska dilemman
kunde uppsta nar vardgivare upplevde sig behdva informera familjen medan foraldrarna inte
ville veta. Exempel pa detta var att beratta for ett barn att det var déende samtidigt som
foraldrarna inte ville att den informationen nadde barnet (Ringnér et al., 2011b). Foraldrarna
ville undanhalla information fran barnet for att skydda det fran ytterligare lidande medan
sjukskoterskorna upplevde obehag att inte kunna vara uppriktiga (Price et al., 2013).

Sjukskoterskor uttryckte svarigheter att diskutera och motivera avslutandet av medicinska
atgarder i de fall foraldrarna upplevdes som ovilliga till det beslutet. Trots att det inte alltid
var det basta for barnet att fortsatta behandlingen, sag vissa foraldrar det som att sjukvarden
gav upp (Pearson, 2013). Oavsett vad fordldrarna beslutade var det viktigt att stétta familjens
beslut, &ven om den enskilda sjukskoterskan inte instamde. Det sags som baéttre att behalla en
god relation med familjen och stodja foraldrarna i deras asikter, an att riskera att skapa ett
bristande fortroende som kunde leda till &n stérre hinder i kommunikationen (Arbour &
Wiegand, 2014).

Delaktighet

Temat delaktighet beskriver vikten av att foraldrarna kanner sig delaktiga i varden och i de
beslut som fattas kring deras palliativt sjuka barn. For att delaktighet ska kunna uppnas maste
kommunikationen mellan sjukskéterskor och foraldrar vara 6ppen och tillatande. Foraldrarna
behdver kanna att de har en viktig roll i varden. Temat innehaller subteman, delaktighet i
varden och beslutsfattande.

Delaktighet i varden

Foraldrar uppskattade att personal gav genuina uttryck for vélvilja och medkéansla eftersom de
da upplevdes vara riktiga manniskor och mer empatiska. De som inte tillat sig visa nagra
kanslor kunde ses som kanslokalla (Meyer et al., 2006).

| de fall varden misslyckades med att skapa ett vél fungerande team kring det sjuka barnet
upplevde foraldrar det svart att forsta strukturen och organisationen av varden. De upplevde
det som oklart vilka roller som fanns i vardkedjan, samt vad de olika rollerna fyllde for
funktion. Ibland forstod foraldrarna forst efter flera veckor att de hade flera ansvariga lakare
istallet for en huvudansvarig. Vissa foraldrar uttryckte att de redan fran borjan hade velat
traffa hela vardteamet, for att forsta hur organisationen var uppbyggd (Robert et al., 2012).
Denna upplevda oreda och avsaknad av koordination i vardteamet gav en del foraldrar en
angestfylld kansla av att inte veta vad som hande (Meyer et al., 2006). Foraldrar har framfor
allt lyft fram sjukskoterskor samt socialarbetare som yrkesgrupper med vilka de kunde
diskutera sina 6nskemal och tankar (Gilmer et al., 2013).

Sjukskoterskor beskrev hur de knot starka band med de familjer de foljt under en langre tid.
Detta ledde till att de anstrangde sig mer for att gora allt som var mojligt for familjen.
Sjukskaterskornas djupare forstaelse for foraldrarnas olika personligheter gjorde det ocksa
lattare for dem att anpassa det stod de erbjod familjen som helhet. Samtidigt uttryckte flera
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sjukskaterskor att de upplevde den typen av nara band som kansloméssigt anstrangande da det
vardade barnet blev samre eller avled (Pearson, 2013).

Beslutsfattande

Att stotta familjen i svara beslut innebar att delge all nédvandig information samt att bidra
med kanslomassigt stod, trost, acceptans och uppmuntran. Det innebar ocksa att som
vardpersonal agera som patientens advokat i den man att lyssna pa barnet och att hjalpa
familjen forsta vad hen verkligen menade. Att familjen forstod barnets dnskan skapade en
balans i familjen. Det hjélpte ocksa familjen att formedla barnets nskan vidare (Arbour &
Wiegand, 2014). Det var nddvandigt att personal visade sarskild kanslighet nér de lade fram
all tillganglig information som kunde hjélpa foraldrarna att fatta svara beslut (Pearson, 2013).

Foraldrar uppskattade beslutsfattande som kunde ske stegvis och dar de hela tiden kande sig
informerade. En del beslut upplevdes som fattade av personalen, snarare an i samforstand
med foraldrarna (Robert et al., 2012). For att kunna fatta beslut rérande den medicinska
varden uppgav foraldrar att det hjélpte att fa ta del av hela bilden, vilket d&ven upplevdes
underlatta sorgearbetet (Meyer et al., 2006). Foraldrar uppskattade nar personalen lyssnade pa
deras asikter om hur varden av deras barn kunde laggas upp och organiseras. De upplevde det
positivt nar de fick vara med i beslutsfattande av barnet samt bestamma saker kring
omvardnaden i stort (Van Der Geest et al., 2014). Trots det visade Gilmer et al. (2013) att 20
% av foraldrarna upplevde att de inte hade involverats i livsavgdrande beslut rérande deras
barn. Arbour ochWiegand (2014) identifierade just information som nagot som skénkte
emotionellt stod, uppmuntran, forstaelse och en dkad acceptans for det oundvikliga. Det
kunde fungera som ett stodsystem som hjalpte foraldrarna att ga vidare efter att deras barn
gatt bort.

Kunskap

Temat kunskap belyser hur foraldrar till palliativt sjuka barn och vardpersonal uppfattar
behov av kunskap och information i varden. Utifran att visa pa bada parters upplevelser samt
att ocksa forsoka finna verktyg for att na ett sa bra samtal som mojligt kan kommunikationen
och varden forbattras. | subteman foraldrars upplevda behov av information, sjukskéterskans
bedémning av informationsbehov samt att finna verktyg for samtal beskrivs detta mer
ingaende.

Foraldrars upplevda behov av information

Foraldrar beskrev sin initiala reaktion efter att ha fatt diagnosen som chockartad. De blev
kanslomassigt avstangda, vilket medforde att de ibland hade svart att ta till sig information
(Ringnér et al., 2011a). Foraldrarna upplevde att vardpersonal i den situationen var duktiga pa
att anpassa informationen utifran vad foraldrarna kunde ta in (Gilmer et al., 2013; Ringnér et
al., 2011a). Foraldrarna uppgav att deras behov av information 6kade med tiden och vissa
foraldrar ville alltid f& all tillganglig information (Ringnér et al., 2011a). A andra sidan visade
Robert et al. (2012) att alla foraldrar inte i alla lagen énskade fa all tillganglig information. En
foralder beskrev att hon upplevde att vardpersonalen gav hennes son en dodsdom sa fort de
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exempelvis meddelade att fler behandlingar inte fanns. Gilmer et al. (2013) understrok vikten
av att sjukvardspersonalen var lyhorda for familjens sinnesstamning och behov. Vidare
beskrev Ringnér et al. (2011a) att foraldrarna vittnade om att inte fa information kunde skapa
varre forestallningar an att sdga sanningen direkt, samtidigt tyckte foréldrarna att det var
béttre att inte fA ndgon information an att fa felaktig information. De upplevde aven att
informationen blev samre nér barnet blev kritiskt sjukt.

Gilmer et al. (2013) och Robert et al. (2012) visade pa att foraldrar upplevde att en god
kommunikation ledde till en battre vard. Van Der Geest et al. (2014) beskrev att det har visat
sig finnas ett samband mellan lagre nivaer av langtidssorg hos foraldrar som upplevt en god
kommunikation. Gilmer et al. (2013) visade aven att dalig kommunikation kunde fa
katastrofala foljder, foraldrar som malade upp skrackscenarier av att deras barn hade flyttats
eller tagits med till en undersokning utan foraldrarnas vetskap och att de da trodde att barnet
hade dott.

| flera studier gav foraldrarna uttryck for en 6nskan om att 16pande fa bade skriftlig sa val
som muntlig information om sitt barns forutsattningar och medicinska status, oavsett hur
utvecklingen av vardsituationen sag ut. De understrok att uppriktighet okade fortroendet for
varden, dven om barnets héalsa totalt sett hade forsamrats. Féréaldrarna efterfragade aven
vardpersonalens personliga rekommendationer, da de sags som de mest erfarna och utbildade
pa omradet (Meyer et al., 2006; Sullivan, Monagle, & Gillam, 2014).

Ett problem som lyftes fram i hanteringen av information var att vid behov fa kontakt med ratt
personal. Det gav upphov till frustration och 6kat lidande i en for de narstaende redan stressad
situation (Meyer et al., 2006). Vidare visade artikeln pa tva diametralt motsatta asikter, vissa
foraldrar ville minimera antalet kontaktpersoner inom varden som stod for informationsflodet,
medan andra sag det som viktigt att hora alla asikter fran dem som ursprungligen uttryckte
dem. Samtidigt framkom i samma undersokning att ett for stort antal vardgivare och darmed
parallella informationskanaler, i vissa fall var problematiskt. Den stora volym information
som foraldrarna behdvde sortera och analysera skapade 6kad stress och gav upphov till storre
emotionell borda (Meyer et al., 2006).

Valinformerade foraldrar kénde sig tryggare och mer sdkra i den i évrigt osdkra situation de
hamnat i. Nar de var vélinformerade kande de sig ocksa som en viktig del av den pagaende
varden. Foraldrarna upplevde att det var bra med tillgang till en sjukskéterska som de kunde
stalla fragor de sjalva uppfattade som dumma. I de fall foraldrarna fick for lite information
resulterade det ofta till att de gjorde egna efterforskningar pa exempelvis internet. Den
information de kunde fa den vagen upplevdes ofta som svar att forsta och orosnivan kunde
oka (Ringnér et al., 2011a). Aven vardgivarna uppfattade foraldrarnas kunskapssokande pa
internet som problematiskt, da det i manga fall var svart att bedéma evidensen i deras
nyvunna kunskap. Ibland kontrollerade foraldrarna den information de fick pa avdelningen
gentemot vad de fann pa internet. Vardpersonalen ville att foraldrarna skulle kanna tilltro till
den information de fick pa avdelningen, men de kunde se att de i vissa fall dolde att de sokte
egen information. For att komma till ratta med detta problem lyftes vikten av att féréldrarna
bor fa tillgang till all information och att vardgivarna bor strava efter att vara sa arliga och
uppriktigta som mgjligt (Ringnér et al., 2011b).
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Familjer i de senare faserna av en behandling samt de som aterkom till sjukhuset pa grund av
efterbehandling eller dterkomst av sjukdom beskrev att deras behov av information

inte tillgodosags och de kande sig 6vergivna, de var tvungna att tjata for att fa information.
Foraldrarna upplevde att vardpersonalen hade bristande rutiner och samordning kring vilken
information som skulle formedlas. For vissa familjer arrangerade vardpersonalen ett mote ett
tag efter diagnosen och sedan vid sista behandlingen for att ga igenom handelseférloppet och
svara pa fragor vilket upplevdes positivt (Ringnér et al., 2011a). Det upplevdes viktigt att
teamet var samspelt samt att det fanns tydliga rutiner for informationshantering, det gavs
exempel pa att anvanda checklistor, da det kunde visa pa vem som skulle informera om vad
och nér det skulle ske (Ringnér et al., 2011b).

Sjukskoterskans beddomning av informationsbehov

Familjens uppbyggnad och sammansattning paverkade enligt sjukskéterskor dess mojlighet
att ta in information (Hendricks-Ferguson et al., 2015). Sjukskoterskor beskrev att personalen
bor ha beredskap for foraldrarnas initiala krisreaktion vid information om ett barns sjukdom
eller dédsdom, eftersom reaktionen kunde omojliggéra ytterligare informationsintag (Ringnér
et al., 2011b). Sjukskdterskorna beskrev en kansla av kunskap om vad foraldrar ville veta nér
de bad om information, men de upplevde samtidigt en osékerhet eller oférmaga att kunna
svara arligt pa fragorna. De upplevde en stor osékerhet for hur de skulle tillgodose varje
foralders individuella behov av kommunikation pa ratt satt da foraldrarnas agerande varierade
(Hendricks-Ferguson et al., 2015). A ena sidan uttryckte vardgivare att de utvecklat en kénsla
for hur mycket information foraldrarna ville ha samtidigt som de sade att det var svart att
beddéma hur mycket information foraldrarna behdvde. Det resulterade i att sjukskoterskan gav
den informationen sjukskdterskan trodde att foréldrarna behdvde (Ringnér et al., 2011b).

Genom att forse fordldrar med information skapades en kontinuerlig fortbildning av familjen
som ett led i omvardnaden av den sjuka familjemedlemen. Utbildning blev en naturlig del av
interaktionen och fortgick under hela vardtiden. Mer riktad utbildning genomférdes ofta som
ett direkt svar pa en familjemedlems uttryckta oro. Informationen och fortbildningen
genomfordes pa ett anpassat satt for varje enskild familj. Familjens behov, bakgrund och
kanslomassiga status blev delar som styrde informationsflodet och darmed utbildningen
(Arbour & Wiegand, 2014).

En studie visade att sjukskoterskor skattade kommunikation som en svar fardighet och
upplevde svarighet att kommunicera och identifiera vad familjen 6nskade. De saknade ibland
ord, framforallt nar de inte kunde tillgodose familjens behov (Pearson, 2013). Vardgivarna
uppgav att vissa foraldragrupper fick samre information, exempelvis foraldrar med lang
erfarenhet av sjukvarden med barn som fatt aterfall i sjukdom, eller de foraldrar som sjalva
arbetade inom sjukvarden. Det samma géllde familjer fran andra kulturer/lander samt de som
talade ett annat sprak. Sjukskaterskor observerade att personer borde informeras pa sitt
modersmal genom tolk for att fa bast information (Ringnér et al., 2011b).

Vardpersonal ansag aven att foraldrar som fick for mycket information pa samma gang inte
kunde tillgodogora sig informationen. Trots upplevelserna av att foraldrarna ibland fick for
mycket information uppgav vardpersonalen att de i de flesta fall gav lagom med information
till foraldrarna. Personalen beskrev att foraldrarnas behov av information som omattliga, men
for att kunna ta tillvara pa informationen borde det ges lite i taget vid manga tillfallen istallet
for allt pa samma gang (Ringnér et al., 2011b).
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Flertal sjukskoterskor uttryckte att det var svart att kommunicera viktig information till
foraldrar. Orsakerna till detta identifierades hos foraldrarna som en ovilja att acceptera de ofta
svara och tunga besked som lamnats, en bristande forstaelse for barnets prognos eller en
osakerhet géllande vad foraldrarna visste. Sjukskoterskorna papekade dven att de sag en
bristande formaga hos lakare att pa ett adekvat satt formedla nedslaende och tung information
om barnets nuvarande och kommande situation till foraldrarna (Hendricks-Ferguson et al.,
2015). Vardpersonal betonade vikten av att anvanda ett sprak som foraldrarna kunde forsta
och att inte anvanda sig av ord som var svara eller kunde upplevas som otacka. For att kunna
stotta familjen i att forsta och tillgodogdra sig informationen som lékare gav, beskrevs det
viktigt att sjukskoterskor var narvarande vid lakarsamtal (Ringnér et al., 2011b).

Att finna verktyg for samtal

| flera undersokningar lyfte sjukskoterskor fram vikten av en formell utbildning inom palliativ
vard (Feudtner et al., 2007; Hendricks-Ferguson et al., 2015; Pearson, 2013). Sjukskoterskor
som inte visste vad som vantade symtomatiskt upplevde en begransning i att tillhandahalla det
emotionella stod familjen behdvde (Pearson, 2013). Just formagan att ge stod lyftes fram som
nagot sjukskoterskorna upplevde sig ha fatt for lite formell utbildning inom. Det var darfor
ocksa svart att finna sin roll vid den typen av situationer (Price et al., 2013). Ut6ver en utokad
formell utbildning inom palliativ vard sag sjukskoterskorna en nytta i att ha skriftliga exempel
pa god och effektiv omvardnadskommunikation (Hendricks-Ferguson et al., 2015).

Teamarbete samt tillgang till mentor for nya sjukskoterskor var ocksa verktyg som lyftes fram
som viktiga for att skapa en god kommunikation (Arbour & Wiegand, 2014; Hendricks-
Ferguson et al., 2015). Att observera hur en annan kollega hanterade kommunikationen med
familjen kunde skapa en trygghet i den egna formagan, framfor allt i situationer som
innefattade svara familjeforhallanden (Hendricks-Ferguson et al., 2015). Det gav ocksa ett
utdkat utrymme for att kunna ha ett holistiskt forhallningssatt till varden av familjen i deras
svara stunder (Arbour & Wiegand, 2014; Hendricks-Ferguson et al., 2015).

Ett problem som omnadmndes var att sjukskoterskor kande oro for att gora fel och skada sin
relation med familjen och att darmed riskera att uppleva att familjen démde dem utifran deras
insatser (Pearson, 2013). For att bli bekvam i sin yrkesutévning av ddende barn och hantera
samtal om doden upplevde sjukskoterskorna att det kravdes flertalet ars erfarenhet inom
palliativ vard. Sjukskoterskorna kande sig mer kompetenta och bekvama att tala om palliativ
smartlindring &n att tala om dodendet (Feudtner et al., 2007).

Price et al. (2013) namnde vikten av stod fran arbetsgivaren och behovet av att utarbeta
coping-strategier for att kunna hantera den kansloméssiga pafrestning som palliativ vard av
barn innebdr. De ndmnde dven vikten av att ha en professionell och emotionell distans till
familjen under vardtiden eftersom sjukskoterskan maste behalla sin stabilitet och stotta
familjen, men aven kunna ta hand om nasta patient och familj nar det forsta vardtillfallet ar
Over.
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DISKUSSION

Metoddiskussion

Denna litteraturstudie ar baserad pa forutom en studie med mixad metod bade kvalitativa samt
kvantitativa artiklar. Huvuddelen av artiklarna var kvalitativa. Vid artikelsékningarna
anvandes flera databaser for att soka av ett sa brett och tvarvetenskapligt omrade som majligt.
| dessa sokningar har det varit svart att finna kvantitativa artiklar. Det har dven visat sig
mycket svart om inte omajligt att finna forskning kring hur kommunikation skall genomforas
inom den palliativa varden av barn. De artiklar som redovisas i detta arbete beskriver i stora
drag behovet av information och samtal samt hur bade foraldrar samt vardpersonal dnskar
mer utbildning och battre kommunikation. En brist ar att arbetet ej lyckats fa fram tillrackliga
resultat for hur en bra kommunikation ser ut och bedrivs vilket fran borjan var en av
grundtankarna.

De deltagare som valt att deltaga i studierna havdar att de gjort det for att varden skall bli
annu battre for de som kommer att drabbas. Vad som behdver diskuteras &r om de som
verkligen varit missnéjda med varden eller upplever langvarig sorg véljer att inte deltaga i
denna sortens undersokningar. Det finns en risk att sa kan vara fallet och att det bor vagas in i
resultatet. | vissa av artiklarna framkommer liknande diskussioner kring vilka som véljer att
medverka i dessa undersokningar (Gilmer et al., 2013; Robert et al., 2012; Van Der Geest et
al., 2014).

Resultatens teman tillit, delaktighet och kunskap kan till stor del ses som atskilda, samtidigt
som de dven delvis gar in i varandra. Att teman delvis kan berora varandra beskrivs ocksa i en
metodartikel om kvalitativ innehallsanalys (Graneheim & Lundman, 2004). Eftersom
vardsituationen ar komplex ar det ocksa svart att fullstandigt avgransa teman mellan varandra.
Det behdver inte vara till en nackdel men det bor uppmérksammas.

En av studierna beskriver uteslutande fordldrarnas upplevelse av lakarsamtal (Sullivan et al.,
2014). Trots att denna studie egentligen faller utanfor det omvardnadsvetenskapliga omradet
anses studien bidra till en nyanserad bild och ar medtagen da narstaende inte bara moter
omvardnadspersonal vid samtal. Ringnér et al. (2011b) beskriver dessutom att om ldkarsamtal
genomfors utan att sjukskoterskor narvarar riskerar évrig personal att inte fa information om
vad som sagts.

| arbetet finns forutom omvardnadsforskning en del artiklar med oklar professionell inriktning
da forfattarna i studierna ej gjort skillnad pa yrkeskategorierna. | studierna benamns bade
underskaterskor, sjukskoterskor samt ldkare som vardpersonal utan forklaring i texten. Syftet
i denna studie utgar fran omvardnadsvetenskapen med grund i forhallandet mellan
sjukskoterska och foraldrarna men resultatet ar ej uteslutande sjukskoterska — foralder da det
ar en omojlighet i studierna att sarskilja vilken vardpersonal som sagt vad. Resultatet blir
dock ej lidande av den bredare grupp som studerats eftersom det gar att analysera och dra
slutsatser om hur sjukskoterskan kan paverka kommunikationen.

| forarbetet till detta arbete har dven s6kningar pa Google genomforts tillsammans med
genomgang av litteratur som kan ténkas vara relevant i forhallande till arbetets syfte.
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Anmaérkningsvart har varit avsaknad av material rérande varden kring och direkt i anslutning
till palliativt sjuka barn och unga trots att manga av artiklarna i detta arbete patalar att séarskild
hansyn bor tas da man behandlar familjer med palliativt sjuka barn. Ytterliggare
anmarkningsvart kan ségas att aven nationella radet for palliativ vard hade en total avsaknad
av information rérande palliativt sjuka barn pa sin hemsida. Socialstyrelsen (2013) anger i sin
rapport ett fatal sidor om hur varden av palliativt sjuka barn bor bedrivas. Vardguiden
(1177.se) har i arbetet anvants som kélla trots att dess evidens &r omtvistad, i detta arbete
fungerar den som ett stdd till Socialstyrelsens skrivelse om palliativt sjuka barn eftersom den
formedlar en ké&nsla som kan vara vérdefull for l&saren.

En ny nationell vardplan for palliativ vard ar enligt nationella radet for palliativ vard under
utformande och genomfors pa prov i Danderyds kommun under 2014. En utvardering &r annu
ej genomford, men utméarkande ar att dven det nationella vardprogrammet helt saknar innehall
om palliativ medicin for de pediatriska patientera, for sjukskéterskor finns kortare
vidareutbildningar men de berdr barn som narstaende till en palliativt sjuk anhdrig (Nationella
radet for palliativ vard, 2012). Att det varit sa svart att finna adekvata kéllor rérande palliativ
pediatrik kan ses som skrammande och ovéntat.

Resultatanalys

Tillit

| resultatet vaxer en bild fram av hur foraldrar i vissa fall upplever en svarighet att skapa
tillitsfulla relationer till den vardpersonal som omger dem. Samtidigt beskrivs det att just
kanslan av tillit och fortroende &r av mycket stort varde for att kunna ha en 6ppen och vl
fungerande kommunikation mellan vardgivare och foréaldrar. Det beskrivs en 6nskan att kunna
knyta ndrmare band till personalen och att dessa band behdver kunna spénna Gver langre
tidsperioder an som ofta finns utrymme for. Den tillit som sadana band skulle kunna ge
upphov till skulle kunna leda till en tryggare miljo for bearbetning av kanslor och svara
beslut. Det skulle &ven kunna leda till en mer personligt anpassad, familjefokuserad
omvardnad, vilket aven framhalls som viktigt i det nationella vardprogrammet for palliativ
vard (2012).

Vardpersonal i studien av Harrison et al. (2014) poangterar att en arlig, 6ppen och rak
kommunikation &r nédvandig for att foraldrarna ska kunna bygga upp och uppréatthalla ett
fortroende for dem och for vardplanen. De menar vidare att det sattet att kommunicera kan
upplevas svart for foraldrarna i stunden, men att det gynnar dem i langden. Flera foraldrar
instdimmer med detta, och menar att det inte bara hjélper dem i beslutsfattandet utan aven i
sorgearbetet.

Om vardaren skall kunna hjélpa patienten maste detta ske i ndgon form av 6msesidig kontakt,
aven om det inte kan ske i en fullstandig sadan. Vard ges i en asymmetrisk relation dar en
fullstandig jag-du-relation ar omojlig att uppna. Dock ar det mojligt att na en relation som ger
fortroende och trygghet i motet mellan personal och patient (Snellman, 2009). Detta bor
kunna sagas vara sant for relationen mellan vardare och familj, pa samma satt som en relation
skapas mellan vardare och patient. Denna typ av trygg och tillitsfull relation ar nagot som ofta
framhalls som 6nskvard, da foraldrarna berattar hur de inte kan bringa sig att tala om deras
upplevelser med nagon som inte har varit med under hela forloppet. | resultatet foreslar en del
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foraldrar att de for att komma till ratta med problemet redan tidigt skulle vilja tréffa hela
vardteamet, for att pa sa satt skapa sig en bild av vilka som kommer vara involverade i varden
av deras sjuka barn. A andra sidan beskriver andra foraldrar i andra delar av resultatet hur ett
sadant tillvagagangssatt skulle skapa mer forvirring och kéansla av att inte riktigt ha kontakt
med nagon alls. Doorenbos et al. (2012) skriver att vardens organisation idag innebér att
foraldrar kan mota dussintalet ny personal varje dag och att teamet som arbetar med och
omkring deras barn hela tiden skiftar i sammansattning och inriktning. Det finns personal som
arbetar med omraden som bara snuddas vid nagon enstaka gang, personal som arbetar pa
olika avdelningar under olika tidsperioder och ytterligare personal som finns dér varje dag.
Kommunikationen inom och mellan dessa skiftande team formar till stor del den vardmiljo
som barnets foraldrar skall forsoka vara delaktiga i. Detta ar samtidigt nagot som ar svart att
skapa fardiga ramar for, da det till stor del ar beroende av hur vardtillfallet forloper och
familjens 6nskemal (Doorenbos et al., 2012). Att stota pa problem i arbetet med att skapa
relationer till vardpersonalen &r ndgot som en del foraldrar upplever som problematiskt. De
menar att det leder till ett 6kat emotionellt lidande som kan vara svart att séatta ord pa. Det
forsvarar sorgearbetet och forlanger den svara tid de gar igenom, men gor det dven svarare att
skapa nya relationer med ny personal. Denna onda cirkel beskrivs som nedbrytande for
familjen och svar att bryta (Doorenbos et al., 2012).

Ett genomgaende resultat ar att kommunikation och information upplevs som mycket viktiga
verktyg, av bade foraldrar och vardpersonal, nar det géller omvardnaden av palliativt sjuka
barn och deras familjer. Att kommunicera pa ett manskligt och lattforstaeligt satt framstar
som grunden for det team som bildades kring barnet, och nar det uppstar brister i den
kommunikationen forsvaras samarbetet, saval mellan vardpersonal och foraldrar, som inom
vardteamet. Det framkommer aven vid flera tillfallen en kéansla av att det finns brister i
vardpersonalens formaga och kunskap gallande kommunikation som ett verktyg for skapande
av delaktighet, tillit och trygghet. Att skapa den trygga miljo dar narstaende kan fa en god
omvardnad, dven om situationen runt omkring ar svar, hor aven det till sjukskoéterskans
arbetsomrade. Att skapa en god vardmiljo och att vara empatisk och lyhérd infor patient och
narstaende dr inte bara énskvart, det namns dven i sjukskéterskans kompetensbeskrivning
(Socialstyrelsen, 2005) och maste ses som grunderna till en tillitsfull och inkluderande
relation mellan vardpersonal och familj.

Delaktighet

Begreppen tillit och delaktighet kan delvis relateras till varandra i resultatet. Foraldrar
beskriver pa olika satt vad det betytt och betyder for dem att bli delaktiga i varden av deras
barn och att denna delaktighet och inkludering lagt grunden till de tillitsfulla relationer de
forsokt bygga med vardpersonal. | halso- och sjukvardslagen (SFS 1982:763) star att lasa att
patienten skall ges majlighet att vara delaktig i sin vard och att beredas utrymme att ge uttryck
for sin egen vilja. Detta kan dven sdgas vara sant for foraldrar till barn som ar inom varden, da
de ar vardnadshavare och beslutsfattare at det omyndiga barnet. Nordgren & Fridlund (2001)
menar att patienter beskriver delaktighet och sjalvbestimmande som nagot som innefattar
bade acceptans och tillit da patienten inte nédvandigtvis kanner att den maste fatta alla beslut
sjalv, sa lange det finns en god dialog och kommunikation byggd pa tillit
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| resultatet framkommer att det finns delade uppfattningar bland vardpersonal kring hur de ser
pa oppenhet och arlighet gentemot foraldrar. Vissa anser att det ar viktigt att foraldrarna far
tillgang till all information utan omskrivningar. Andra menar att det i vissa lagen finns
anledning att undanhalla viss information, i syfte att inte orsaka ytterligare lidande och sanka
deras kansla av hopp. Det ar latt att instinktivt kanna sympati med en sadan installning, men
hér blir det viktigt att som sjukskéterska vara saker i sin professionella roll och pa sitt ansvar.
| sjukskaterskans kompetensbeskrivning gar det att lasa att det ingar i yrket att ge de
narstaende stod och vagledning sa att de ska kunna bli delaktiga i patientens vard
(Socialstyrelsen, 2005). Det aligger dven sjukskoterskan och annan vardpersonal att skapa en
inkluderande miljo och ge utrymme for delaktighet, vilket &ven innebér att kommunikation
mellan foraldrar och vardpersonal, samt inom vardteamet skall beaktas som ett instrument for
hur varden utformas (Socialstyrelsen, 2005). Att kanna sig inkluderad i en anhorigs
omvaérdnad beskrivs av Jakobsson, Andersson, och Ohlén (2009) som en viktig del i
omhandertagandet av en familj inom ramarna fér en god personcentrerad palliativ vard. Det
skulle dven ga att beskriva den har formen av vard som familjecentrerad eller
familjefokuserad. Benzein et al. (2009) beskriver som tidigare noterats hur sjukdom och
ohalsa hos en familjemedlem paverkar de andra i familjen. Att ha ett helhetsgrepp kring
familjen ter sig viktigt, da det skulle kunna hjalpa till att fanga upp de fragor familjen kan ha
svart att uttrycka som individer, men kan ge rost for som kollektiv.

Svensk sjukskoterskeforening (2015) skriver att familjefokuserad omvardnad &r avhangigt
sjukskaterskans forhallningssatt och relation till familjen. De beskriver aven hur denna typ av
omvardnad kan vara en utmaning, da den bygger pa en systemisk och icke hierarkisk relation
som skall byggas pa en grund av 6msesidighet. De lyfter fragan kring tolkningsforetrade och
skriver att ingen kan satta sig 6ver nagon annans upplevelser (Svensk sjukskoterskeférening,
2015). Detta ligger i linje med vad som framkommit i resultatet, dar foraldrar ger uttryck for
en dnskan att bli horda, fa sina asikter uppmarksammande och att ses som en viktig del i
varden av deras barn. Aven Harvey och Ahmann (2014) skriver om vikten av att bekrafta
foraldrarnas asikter, oavsett om bada parter ar éverens eller har samma ingang i en given
situation. Grunden for 6msesidighet &r att bekrafta varandras asikter och att tillata den andra
parten att vara en del av utvecklingen av det handelseforlopp som ligger for handen (Harvey
& Ahmann, 2014).

For forédldrarna till ett déende barn, som enligt fordldrabalken har skyldighet att ta beslut i
fragor som ror barnets personliga angelagenheter (SFS 1949:381), blir det an viktigare att de
far ta del av all relevant information och gors delaktiga, aven om det ar svara besked. Att den
ena parten delger information behdver inte nddvandigtvis innebara att den andra parten
forstar, och definitivt inte att de kanner sig delaktiga i en 6msesidig dialog (Baggens &
Sandén, 2009).

Kunskap

Som tidigare papekats ar begreppet kunskap i mangt och mycket beroende av den grund som
laggs genom uppréattandet av en god relation mellan sjukskéterska och familj. | resultatet gar
att utlasa att foraldrar som lyckas skapa goda relationer med vardpersonalen och som darmed
har lattare att ha en 6ppen och obehindrad kommunikation, pa ett lattare satt tar till sig den
information som sedan ligger till grunden for deras fortsatta kunskapsutveckling. Enligt
Socialstyrelsen (2005) forvantas sjukskoterskan ha en god formaga att undervisa bade
patienter och narstaende och skapa utrymme for ett fortsatt larande som kan leda till en 6kad
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delaktighet och forstaelse (Socialstyrelsen, 2005). Detta lyfts dven fram i resultatet, dér det
beskrivs att ratt val av tillfalle, miljo och kommunikationsform har en inverkan pa hur
kunskap assimileras och omsatts av sa val familj som sjukskaéterska. Det finns forskning som
visar pa att utbildningen inom det kommunikativa omradet av sjukskéterskor som arbetar med
palliativ vard ar undermalig (Wittenberg-Lyles, Goldsmith, & Ragan, 2010). Sjukskoterskan
skall enligt kompetensbeskrivningen bade ta till vara patientens och familjens kunskaper och
resurser, men aven informera och végleda i de fall kunskap eller forstaelse saknas
(Socialstyrelsen, 2005). Vid flera tillfallen i litteraturstudien framkommer det att
sjukskaterskorna kanner sig daligt forberedda och i behov av mer kunskap for att kunna agera
professionellt gentemot foraldrarna. Att i utbildningen till sin profession inte erhalla
verktygen for att kunna na upp till de krav som lagstiftningen kraver, r en klar brist och
nagot som skulle behdva ses éver. Wittenberg-Lyles et al. (2010) skriver om en modell kallad
COMFORT, som skulle kunna anvandas som ett stod for sjukskaterskor inom palliativ vard.
Denna modell ger ett 6vergripande ramverk som sjukskoterskor kan luta sig mot nér det géller
den svara typ av kommunikation som meddelandet av bland annat nedslaende besked kan
innebdra (Wittenberg-Lyles et al., 2010).

Kompentensbeskrivningen tar i en punkt upp att sjukskoterskan behéver kunna informera
narstaende pa ett lyhort och respektfullt satt vad galler vad som ségs, nar, och pa vilket satt
(Socialstyrelsen, 2005). Detta beskrivs av sjukskoterskor i resultatet da de poangterar att
informationen inte ska ges utan att samtidigt tillhandahalla kanslomassigt stod. Flera foraldrar
beskriver information som nagot som gav dem stottning, trost och 6kad acceptans infor
situationen, men vid vidare analys &r det snarare sa att de givit begreppet information
innebdrden forstaelse och kunskap. Har blir det alltsa viktigt att som sjukskéterska
uppmarksamma och forsta skillnaden mellan information och kommunikation.
Sjukskoterskan har ett ansvar att forvissa sig om att mottagaren forstar den information som
ges (Socialstyrelsen, 2005). Ett antal foraldrar kunde i efterhand identifiera hur de i vissa
perioder under barnets sjukdomstid varit i chock och ként sig kdnslomassigt avstdngda, och
att de pa grund av detta haft svart att kommunicera och tillgodogéra sig information. Har
finns det for ndrvarande ingen tydlig bestdmmelse i kompetensbeskrivningen kring vad som
galler for information till de narstdende. Daremot star det att sjukskoterskan bor ha formagan
att uppmarksamma patienter som har speciellt uttalade informationsbehov, eller som ej sjalva
uttrycker informationsbehov (Socialstyrelsen, 2005). Med den i 6vrigt 6kande inkluderingen
av familj och narstdende, torde de narstaende har kunna vara underforstétt inkluderade. Aven
om det per definition kravs minst tva parter i en kommunikation &r det nara till hands att, med
grund i detta, konstatera att grundansvaret i det har laget bor ligga pa teamet och pa den
individuella sjukskoterskan - inte pa foraldrarna (Socialstyrelsen, 2005).

De brister i utbildningsniva som finns i organisationen, ar nagot som lyfts fram av flera
sjukskoterskor. De beskriver hur de enda sétten att bli mer sékra i sin yrkesutévning ar
vidareutbildning och erfarenhet inom omradet. Att lagga mer fokus pa
kommunikationsstrategier under grundutbildningen skulle till viss del kunna avhjalpa nagra
av de storre brister som sjukskaterskorna papekar. Vikten av en god kommunikativ
kunskapsbas for att pa ett effektivt satt informera, stotta och skapa delaktighet bor lyftas i
storre utstrackning an den gor idag. Det skulle dven kunna vara nyttigt med en nagot langre
kurs i palliativ vard som berdr bade patient och narstaende. Farrell, Ryan, och Langrick
(2001) visar i sin forskning att det kan vara framgangsrikt med punktinsatser riktade mot de
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sjukskaterskor som redan arbetar inom det palliativa omradet for att hoja kompetensen.
Exempel pa sadana riktade insatser ar workshops och seminarium i relevanta amnen.

FORTSATT FORSKNING

Under initialfasen och litteratursokningen till detta arbete genomfordes flertalet sokningar for
att forsoka fa fram artiklar rérande hur kommunikation bor genomféras, artiklar som ger en
praktisk bild av kommunikation. Litteraturen ger en bild dér saval sjukvardspersonal som
familjer upplever kommunikationen som bristféllig. Det var daremot problematiskt att hitta
artiklar som kunde svara pa vad kommunikationen bor innehalla. Vi upplever ett behov av
vidare forskning inom hur ett samtal bor laggas upp samt vad det skall innehalla nar det galler
samtal med foraldrar rérande palliativ vard som kommunikationsstod for personal inom
sjukvarden.

IMPLIKATIONER FOR PRAXIS

| litteraturstudien framgar det att bade foraldrar och vardpersonal upplever att utbildning och
kunskap om pediatrisk palliativ vard behover forbattras. | nuldget finns kortare kurser i amnet
men vi foreslar att palliativ vard av barn bor finnas som en sjalvklar del i
specialistprogrammet till barnsjukskoterska vilket fallet inte ar idag (Goteborgs Universitet,
2014).

Vidare rekommenderar vi att sjukvarden i dagens Sverige utvecklar den palliativa varden som
alla patienter och narstdende har rétt till. Det bor aven implementeras mer palliativ vard samt
pediatrisk vard och kommunikation i grundutbildningen pa sjukskéterskeprogrammet.
Nationella radet for palliativ vard bor se dver sitt handlingsprogram och dar implementera
barnperspektivet som patient och inte bara som anhorig i den palliativa varden.

SLUTSATSER

En anpassad och personlig inriktning pa kommunikationen underlattar for foraldrar som stélls
infor en mycket svar situation. Sjukskoterskans formaga att formedla information,
kommunicera med foraldrar och annan vardpersonal ar av mycket stort varde for de redan hart
ansatta narstaende. Ofta fungerar denna kommunikation bra, men i de fall den sviktat har det
forsvarat arbetet, forsamrat relationen med foraldrarna och forlangt deras sorgeprocess. Ett
arligt och uppriktigt bemétande uppskattas av de nérstaende och kan aven starka de band som
bildas mellan vardpersonal och narstaende. Dessa band &r de som i slutet av vardtiden bar upp
mycket av det avslutande arbetet och som foraldrarna tar med sig som minnen av varden av
deras barn. Sjukskoterskor upplever ofta en utsatthet i dessa emotionellt anstrangande
situationer och papekar att de saknar bade adekvat utbildning och i vissa fall erfarenhet. Att i
grundutbildningen fasta an mer fokus pa vardet av goda kommunikativa fardigheter och
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strategier for att hantera emotionellt svara omstandigheter, skulle kunna gora anskaffandet av
denna erfarenhet mindre smartsam for bade sjukskéterska och dem som vardas. Palliativ vard
hanteras mycket lite i grundutbildningen och varden av barn namns knappt alls. Det har ar en
stor brist och nagot som speglas i den litteratur som sa val grund- som
specialistutbildningarna lutar sig mot.
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