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Sammanfattning:

Bakgrund: Studier visar att det finns stora kulturella och religiosa skillnader vid omvardnad
av barn 1 livets slutskede.

Syfte: Syftet &r att beskriva betydelsen av kulturella och religidsa forestillningar eller uttryck
1 samband med barn som vérdas 1 livets slutskede och undersoka vilka barridrer som kan
uppsta.

Metod: Denna litteraturstudie har granskat och sammanstéllt artiklar via PubMed, Cinahl,
Scopus och PsycINFO samt Google Scholar.

Resultat: Skillnader kan finnas 1 synen pa exempelvis smarta, hélsa och ohélsa.
Kommunikation och sprakforbristningar dr en barridr som ar dterkommande 1 alla studierna
som skapar oro hos fordldrarna och kan leda till feldiagnostiseringar. Religionen dr en viktig
del for manga familjer dir de kan finna stdd i sin forsamling, stod i att de far aterse sitt barn
eller att barnet kommer till en béttre plats. Barn &r 1 stort behov av att fa information pé ett
anpassat sitt och de har behov av att {4 lyfta sin spiritualitet och samtala om livet efter doden.
Sjukskoterskor kanner ofta att de inte har tillrdcklig kunskap att méta barn som vill tala om
sin religion. Kultur och religion dr inte desamma och dven inom en religion finns det olika
inriktningar samt att det dr individuellt.

Diskussion: Sjukvérden stoter pd manga barridrer i ett transkulturellt samhélle.
Kommunikation 4r en av de stdrsta och anvindandet av tolk ar inte utbrett vilket leder till fel
information mellan sjukvérden och patienter och deras anhdriga. Det finns inhemska
religioner 1 manga ldnder som hyser misstro till den moderna sjukvérden vilken kan forsvara
samarbetet mellan sjukvarden och familjerna. Den moderna sjukvarden dr baserad pa
vasterldndsk etik och det kan krocka med religioner och kulturer virlden 6ver. En annan
viktig aspekt dr att religion &r individuellt och det gér inte att arbeta utifrdn sina férdomar utan
omvardnaden maste hela tiden vara personcentrerad for att kunna erbjuda god vérd.

Nyckelord: barn, pediatrik, palliativ véard, transkulturell, religion, kultur, barridrer
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Inledning

Sverige ar ett mangkulturellt land och svensk sjukvérd styrs enligt uppsatsforfattarnas asikt av
vasterldndsk medicin och etik grundat pa den protestantiska kristna tron. Det kan leda till
svarigheter for sjukskoterskor da det kan uppsta en del barridrer dir varden styrs av landets
lagar samtidigt som en god omvardnad ska utforas. Ett barn som patient har ofta en familj
som varden ska ta hénsyn till vilket skapar en mer komplex vardsituation. Kultur, religion,
lagar och etik ska samsas i den komplexa situationen. En annan aspekt ér att barn som ar
fodda i Sverige eller kom hit under smabarnséren med utlandsfodda foréldrar har en medfodd
kultur eller religion fran bade Sverige och ursprungslandet. Den stora méngfalden kan skapa
problem vid kultur och religionskollisioner.

Under utbildningen till sjuksk&terska har kulturella och religiosa aspekter inte lyfts fram
under kurserna tillrackligt enligt uppsatsforfattarna vilket kan leda till att sjukskoterskorna
inte ar forberedda pa den transkulturella omvardnaden och dess eventuella barriérer.

Bakgrund

Sverige ar ett mangkulturellt samhélle med méanniskor fran kulturer och religioner 6ver hela
vérlden. Den 31:e december 2018 fanns det i Sverige cirka 10 200 000 invanare och av dessa
ar ungefar 19% utlandsfodda. Flest immigranter kommer fran Afrika (12% av dem &r barn),
Asien (12% av dem dr barn) och Europa forutom Norden (2% av dem é&r barn). Irak och
Syrien &r de tva specificerade linderna dér flest immigrerat fran. Av de som avled under 2018
var 540 stycken (0,5 %) barn 0-19 ar gamla (Statistik om dodsorsak 2018, 2019). 25%
respektive 23% dog av yttre orsaker respektive perinatala orsaker. Medfodda missbildningar
och tumorer kom dérefter som de vanligaste dodsorsakerna for barn.

Den forste januari 2020 blir barnkonventionen lag och barnens stillning i samhéllet kommer
stiarkas mot hur det tidigare sett ut (Unicef, 2018). I barnkonventionen star det bl.a att barn
avses vara ménniskor under 18 &r. Barnen och dess foréldrar eller vardnadshavare skall
respekteras oavsett hudfarg, religionstillhorighet, kon, etniska eller sociala ursprung eller
sprak. Barnets bésta skall komma i forsta rummet. En annan viktig punkt 4r att forédldrars eller
vardnadshavares ansvar, réttigheter och skyldigheter skall respekteras. Barn som tillhor
etniska, religidsa eller sprakliga minoriteter eller tillhér en urbefolkning skall ha rétt att
bekénna sig till och utdva sin religion, tala sitt sprak eller ha ett eget kulturliv.

Tidigare forskning visar pd att det i ett transkulturellt samhalle 14tt uppstar barridrer eller
kollisioner nér olika kulturer och religioner mots inom bl.a varden. Andra barridrer som kan
uppsté ar exempelvis synen pa hélsa och ohélsa, smérta och lidande (Wiener, Grady
McConnell, Latella & Ludi, 2013). Men inom de olika religionerna finns det dven olika
inriktningar (Setta & Shemie, 2015). Vidare skriver de att inom de olika religionerna kan
likvérdiga synsétt pa livet och hélsa finnas men det finns dven skillnader. I ett land kan det
dessutom finnas flera olika religioner som praktiseras. Forutom vérldsreligionerna som &r
vanliga 1 vdst, som exempelvis kristendomen, judendom eller islam, kan dven inhemska
religioner eller traditioner utdvas.



Kommunikationsbrister, verbal och ickeverbal, dr en barridr av betydelse. Brister i
kommunikationen kan leda till exempelvis feldiagnostiseringar eller otillracklig
smértlindring. Smérta kan dessutom tolkas pé olika sétt inom olika kulturer och religioner.
Det kan ses som ett sétt rena sin sjél infor motet med Gud eller sa kan det anses vara
respektlost att be om smaértlindring. For att kunna tillgodose och forsta skillnaderna &r det
viktigt att frdga familjerna hur de ser pa situationen menar Wiener m.fl. (2013). God
kommunikation ledde till att familjerna uppfattade varden som bra och att involvera barnet i
samtal om varden 1 livets slutskede var inget fordldrarna &ngrade i efterhand (Weaver m.fl.,
2016). De fann dven att patienter och deras familjer ofta informerades om redan tagna beslut
gillande varden i livets slutskede snarare an att tillfrdgas om deras egna dnskemal. Ibland var
det ocksa svart att veta om det var patientens eller familjens dnskan som talade vilket
forsvérar varden av patienten (Romain & Sprung, 2014). Det fanns dven kulturella och
religidsa skillnader inom icke verbal kommunikation (Wiener m.fl, 2013). En hand pa en arm
eller axel kan vara ett sitt att visa virme och omtanke i vistvirlden men inom exempelvis
judendomen och islam kan det anses forbjudet att beréra nagon av motsatt kon. Haines, Frost,
Kane, Rokoske (2018) finner att palliativ vard (PV) moter barridrer utover de kulturella och
religidsa sdsom politik, pengar och samhéllsstrukturer vilket skapar en ojimn tillgang till PV.

Palliativ vard

WHO:s definition av PV for barn sammanfattats som; PV av barn ar specialiserad mot barn
och deras familjer och &mnar vérd av savél barnets sjél, kropp och sinne samt barnets
fordldrar och/eller syskon (WHO, 1998). Sjukvardspersonal ska kontinuerligt utvirdera
fysisk, social och psykisk stress och vérden skall vara multidisciplindr. Den verksamma
sjukskdterskan “Genomfor omvdrdnad med respekt for mdnskliga rdttigheter och tar hinsyn
till mdnniskors viarderingar, vanor och tro.” (ICN, 2017, s.8). Malet med omvardnad, med
beaktande av kulturell bakgrund, &lder, kon och sociala villkor dr exempelvis att forebygga
ohélsa (Svensk sjukskoterskeforening, 2016). Lindra lidande samt verka for att en person far
ett fridfullt och vérdigt avslut pd sitt liv finns ocksd med i1 virdegrunden.

I Sverige ska PV formas av “de 6 S:n”: sjdlvbild, sjdlvbestimmande, sociala relationer,
symtomlindring, sammanhang och strategier. Viktiga fragor att stélla sig och dven stélla till
patienten fOr att kunna arbeta utifrdn “de 6 S:n” dr exempelvis; Vem é&r personen och vad
behover sjukvarden veta for att kunna erbjuda god vard? Vad ar viktigt for personen att fa
bestimma sjédlv och hur vill hen vara delaktig i vdrden? Vilket ndtverk finns runt om personen
och vilka ska finnas vid hens sida 1 sista 6gonblicket? Vilka symtom upplevs och vad orsakar
dem? Vilket #r bésta sittet att lindra symtomen? Onskar personen samtala om sitt levda liv
och/eller den annalkande doden och med vem i s fall? Modellen hjélper sjukvéardspersonalen
att bryta invanda monster och gar séledes mot en personcentrerad vard. For att fortydliggora
denna modell, som inte &r en enkel teknik eller checklista, kan den palliativa varden utga fran
de fyra hornstenarna; kommunikation och relation, teamarbete, symtomlindring och
nérstdendestod (Regionala cancercentrum i samverkan, 2016). De fyra hornstenarna ér en
helhetssyn pé patienten och gér att tillimpa pé alla sjukdomar och stadier. Psykiska, fysiska,
sociala och existentiella/andliga dimensioner finns med i denna helhetssyn (Véardhandboken,
2019).



Inadekvat smértlindring &r en stor utmaning inom den palliativa varden. Smarta ar ett
subjektivt symtom som enbart kan aterges av patienten (Givler & Maani-Fogelman, 2019).
Vidare skrivs att smérta tolkas och beméts olika inom olika kulturer vilket kan leda till
svarigheter att erbjuda adekvat smartlindring. Buddhister avbgjer kanske mediciner som
grumlar sinnet i livets slutskede. I Kina tros smérta vara en obalans i yin och yang. I vissa
andra kulturer ska smirtan uthirdas for att pa s sitt kunna stirka sin position i nésta liv.
Smarta kan ocksd ses som ett bevis pa tillfrisknande, ett prov fran gud eller straff {for tidigare
synder (Givler & Maani-Fogelman, 2019). Okontrollerad smérta gav upphov till &ngest hos
barnen och ldng sorgetid hos fordldrarna (Weaver m.fl., 2016).

Det som ska prioriteras inom den svenska varden har bestimts av riksdagen utifran en etisk
plattform. Det finns tre principer diar den andra heter behovs-solidaritetsprincipen och den
talar om att resurserna bor fordelas efter behov och PV dr en hogt prioriterad vard. Mer
resurser ska ges till de mest behdvande, till dem med de svaraste sjukdomarna eller de med
sdamst livskvalitet. Det finns dven en skyldighet att sirskilt beakta behoven hos de svagaste,
exempelvis barn (SOU, 2001:8). Tillgdngen till PV 1 Sverige dr dock ojimnt fordelad dver
landet. Tabell 1, fritt sammanstilld med information himtad fran Nationella radet for palliativ
vard (2019), visar tillgangen till specialiserad PV for vuxna i ndgra av Sveriges storsta lén, till
ytan eller befolkningsméngd.

PKT; palliativt konsultteam. SPH; specialiserad palliativ vard (ASIH eller dylikt). SPSV; specialiserad
palliativ slutenvard (Hospice eller dylikt)

Tabell 1 visar en dversikt av tillgang till specialiserad palliativ vard for vuxna i Sverige

Léan Antal kommuner | PKT SPH SPSV
Norrbotten 14 14 0 5
Vistra Gotaland | 48 6 4% SH*
Visterbotten 15 7 2 [k
Jamtland 8 1 [rEE 8 vardplatser pa kirurgkliniken
Stockholm 26 0 Stindigt 6kande antal | 13
Uppsala 8 1 3 1
Skéne 33 ? 8 8
* Varav 3 stycken i Goteborg Kalla: Nationella radet for palliativ vard

** Varav 3 stycken i Goteborg
*** ] Umed och ticker hela ldnet
**%* Tdcker Jamtland och Hérjedalen



Det mesta av litteraturen eller riktlinjerna i Sverige dr fokuserade pa vuxna och det finns lite
beskrivet i exempelvis policydokument om PV av barn och hur den ska utformas. Castor
(2017) skriver att det bara dr enstaka omradden som har barnspecialiserad hemsjukvard som
utgar fran barnklinikerna. I vissa omrdden ansvarar “Avancerad véard i hemmet” (ASIH) for
vérden i hemmet av sdvil vuxna som barn. Medan det i vissa kommuner &r till exempel
primidrvardens sjukskoterskor som utfor valda omvardnadsatgirder i hemmet nar ASTH
saknas. I Stockholm finns det ddremot Sjukhusansluten avancerad barnsjukvard i hemmet
(SBAH) som ér ett alternativ for sjukhusvard och erbjuder véard direkt i hemmet (SBAH,
2018). Medarbetarna i de mobila teamen har alla 1ang erfarenhet av att varda sjuka barn och
ungdomar pa sjukhus. Teamen dr multiprofessionella och det finns tillgéng till exempelvis
clowner och en specialiserad terapihund. SBAH samarbetar 4ven med Lilla Erstagirden. Det
ar Sveriges enda och Nordens forsta barnhospice med 5 platser (Ersta sjukhus, u.d). Lilla
Erstagirden 6ppnade i slutet av 2010 och bedrivs utan vinstsyfte. European Association for
Palliative Care (EAPC) har en arbetsgrupp som for nirvarande arbetar bl.a med att utveckla
en generell guide inom Europa for PV av barn som ska kunna ligga till hands for att
mojliggéra uppbyggnad av PV for barn (EAPC, u.a.).

Kultur och religion

Kultur &r ett begrepp med stor innebord och kan séledes forklaras pé olika sétt. Kultur
beskrivs av religionsfilosofen Antonio Barbosa da Silva som:

“ett komplicerat mdnskligt fenomen som bl a omfattar olika typer av kunskap,
trosforestdllningar och overtygelser om mdnniskan, samhdillet, naturen samt eventuellt tron
pd forekomsten av en eller flera gudar” (Barbosa da Silva och Ljungquist, 2007, 5.162)

Barbosa da Silva och Ljungquist (2007) menar att begreppet kultur bestar av tre komponenter;
ménniskosyn, samhéllssyn och verklighetssyn vilka alla samspelar med varandra och &r vad
som utgor individens kompletta virldsbild. Denna vérldsbild kan vara religios, agnostisk eller
ateistisk och dr en livssyn som for individen klargdr hur olika aspekter av kultur och
verkligheten hdnger ihop. Vidare forklaras att kulturen fungerar som en tolkningsram for hur
ménniskor ser pd omvirlden samt att det i en kultur finns mindre kulturer i sig.

Madeleine Leininger, antropolog, sjukskoterska och omvardnadsteoretiker forklarar kultur
som de vdrden, normer och livsregler som lérs in och fors vidare i generationer hos en
specifik grupp. Kulturen paverkar hur gruppen tanker, tar beslut och handlar. Kultur frén ett
antropologiskt perspektiv menar att begreppet inkluderar enskilda ménniskor, familjer,
grupper och institutioner. Méanniskan forstds genom kulturen och vad som innebér hélsa och
vélbefinnande varierar mellan olika kulturer (Leininger & Reynolds, 1993).

Leininger myntade begreppet transkulturell omvéardnad i samband med sin forskning under
1950-talet. Leininger var en pionjdr pd omradet och banade vég for utformandet av nya
transkulturella omvardnadsteorier (Jirwe, 2019). Transkulturell omvérdnad innebar att
sjukskdterskan uppmarksammar de kulturella aspekter som omger ménniskan och tar hinsyn
till dem for att kunna ge en holistisk och individanpassad omvardnad (Wiklund Gustin &
Lindwall, 2014). Jirwe (2019) papekar att Leninigers omvérdnadsteori forutsitter att patienten
tillhor en vil avgransad och tydligt beskriven kultur. Teorin bygger pa att specifik kunskap



om olika kulturer ger den bésta omvardnaden. I Leiningers synsitt foreligger dirmed en risk
for att generalisera och anta att alla frdn en kultur har likadana behov.

Forfattarna anser att sjukskdterskan bor forsoka lara kénna alla patienter oavsett etnisk
bakgrund genom samtal dér sjukskoterskan undersoker hur patienten ser pa sig sjilv och
omvérlden. Nar det géller barn bor hela familjen ses som en enhet och inkluderas i
diskussionen. I samtal kan eventuella religidsa eller kulturella 6nskemal identifieras och
diskuteras med malet att forsta patientens dnskemél och behov. Forfattarna anser ocksé att det
ar viktigt att ha ett 6ppet sinne for att undvika att gora stereotypa antaganden.

Religion

Religion ir ett brett kulturfenomen som striacker sig fran individens privata tro pa nagot
overminskligt till den mer organiserade formen av bestdmda religioner. Religion och kultur &r
komplexa och svarfiangade begrepp eftersom de forhaller sig till bade enskilda individer som
grupper och ofta overlappar varandra (Nordin & Schoélin, 2011). Vidare beskrivs att
religionen kan innebéra olika saker for individen. Tron kan innebéra ett forhéllningssétt till
livet med regler och religidsa handlingar som ritualer och boner. En person kan ocksa anse sig
tillhdra en viss tro utan att dess handlingar utévas. Rudolfsson, Berggren och Barbosa da
Silva (2014) beskriver spiritualitet som ndgot som ofta forknippas med religion men menar att
begreppet i sjdlva verket ar bredare &n sa. Spiritualitet dr en individuell upplevelse och kan ses
som ett sétt att besvara de stora fragorna i livet som vad ens syfte som ménniska &r eller vad
som dr meningen med livet. En person behdver inte vara religios for att vara spirituell.

Nordin och Schélin (2011) patalar en skillnad mellan religion och andra former av kultur.
Handlingar som ar knutna till religion tillskrivs ofta en central betydelse. I vardsammanhang
blir existentiella fragor aktuella och religionen och dess utovande kan da fi en mycket stor
mening. Enligt Kersey-Matusiak (2015) har forskning pévisat att kultur spelar en avgérande
roll ndr méanniskor tar beslut om sin héilsa och sjukvard.

Inom kulturen finns andra faktorer som avgdr hur ménniskor beter sig och agerar infor olika
vardags- eller livshotande situationer; etnicitet och mingfald ar tva centrala begrepp. Med
etnicitet menas en social konstruktion dar manniskor identifierar sig med en viss grupp
individer med som sérskiljer dem fran andra, vanligtvis majoritetsbefolkningen. Gruppen kan
dela samma ursprung, varderingar, normer, sprak eller vad annat som medlemmarna anser
vara gemensamma kulturella sirdrag for dem (Jirwe, Momeni & Emami, 2014). Mangtfald
inom varden innebdr alla de olikheter som individer bér pa som sjukskoterskan kan stota pé 1
arbetet. Det ror sig bland annat om kulturtillhérighet, &lder, kon, genus, sexuell laggning,
etnicitet och socioekonomisk status (Kersey-Matusiak, 2015).

Att vara kulturkompetent innebér de kunskaper, synsétt och formégor som krévs for att ge
patientsdker vard till ménniskor med olika kulturbakgrund. Det innefattar bland annat kritiskt
tankande, aktivt lyssnande och sjdlvreflektion for att gora sig medveten om sina egna
varderingar. Det innebér att sjukskoterskan kan se bortom den vésterldndska synen pa véard
och se patienten utifran dennes perspektiv (Kersey-Matusiak, 2015).

Familj

Kirkevold och Stremsnes Ekern (2001) skriver att familjen dr en grupp individer som binds
samman av olika strukturella, kdnslomissiga och/eller funktionella band. Det dr inte statiska
band utan fordndras med tiden, likasa uppfattningen om vad en familj dr. Forskning har



kunnat dokumentera den positiva effekten familjen har nér det géller det sociala stodet.
Sjukvarden ar dessutom skyldig att ta in familjen 1 beslutsprocessen om barnet dr under 16 ar.

Kommunikationens betydelse for varden

Baggens och Sandéns (2014) beskriver kommunikation som en process dir deltagarna
forsoker att uppna forstaelse. Kommunikation kan besta av verbal och icke verbal
kommunikation, det vill sdga utav ord eller utav kroppssprdk. Genom kroppslig
kommunikation kan individen uttrycka kédnslor och sin instédllning till situationen den befinner
sig 1. Det dr viktigt bade vad som ségs och hur det gors (Barbosa da Silva & Ljungquist,
2007). Ickeverbal kommunikation bestér b.la av ansiktsuttryck, mimik, gester, berdring, grét,
skratt och kroppshéllning &r ett kraftfullt sitt att kommunicera. Sjukskoterskan bor vara
medveten om att ickeverbala uttryck har olika betydelse i olika kulturer. Vidare beskrivs
hinder i den verbala kommunikationen uppstér nér patienten och sjukskdterskan inte talar
samma sprak. Verbal kommunikation dr nddvéndig i vardsammanhang bland annat for att
kunna skapa en relation, kunna undersdka patienten, kunna fora vidare relevant information
och for att kunna ge instruktioner och information till patienten och dess anhoriga (Barbosa da
Silva & Ljungquist, 2007).

Givler & Maani-Fogelman (2019) menar att det dr viktigt att vardpersonal tar hansyn till att
det inom ménga kulturer anses olampligt att prata om stundande dod. Okunskap om familjens
och patientens trosforestillningar kan leda till dysfunktionell eller rent av skada relationen
mellan vardpersonal och familj/patient. Romain & L. Sprung (2014) pdpekar ocksa vikten av
tydlig och rak kommunikation for att undvika konflikter.

Problemformulering

Eftersom Sverige ér ett méngkulturellt land behover en sjukskoterska overgripande kunskaper
1 kultur och religion for att kunna bemota barn och deras familjer pé ett respektfullt och
empatiskt sétt. Det finns ménga forestéllningar inom bade kultur och religion men de ar
nddvéndigtvis inte samma. Exempelvis finns det olika inriktningar inom en religion och en
kultur kan paverkas av en religion eller tviart om. Barn som vardas i livets- slutskede kan bli
sdrskilt drabbade av kultur- och religionskollisioner. Fordldrarna dr de som bestimmer och
kan ta beslut utifran sin religion eller kultur vilken kan krocka med den svenska kulturen som
sjukvarden préiglas av. Denna uppsats avser att 0ka kinnedomen om olika kulturers och
religioners syn pa doendet samt vilka barridrer som kan uppsta nér det géller vard av barn i
livets slutskede. Hur bemots barn av omgivningen i livets slutskede inom olika kulturer och
religioner och hur kan det paverka sjukskoterskans arbete i Sverige?

Syfte

Syftet &r att beskriva betydelsen av kulturella och religidsa forestéllningar eller uttryck i
samband med barn som vérdas 1 livets slutskede och undersoka vilka barridrer som kan
uppsta.



Metod

Studiedesign

Har presenteras en litteraturdversikt for att 6ka den basala kunskapen om kulturella och
religiosa forestillningar eller uttryck vid PV av barn. Enligt Friberg (2017) kan en
litteraturdversikt genomforas for att skapa kunskap om ett omradde med grund i litteraturen.
Allmaén litteraturoversikt beskrivs som ett strukturerat sétt att skapa en 6versikt inom valt
omrdde. Vidare beskrivs att svagheter i en sddan hér litteraturdversikt ar miangden kéllor eller
risken for selektivt urval av artiklar.

Litteratursokning

Enligt Ostlundh (2017) bér litteratursdkningen goras i tvd steg. Det inledande steget innebér
att soka litteratur for att skapa sig en dverblick av Amnet for att sedan gora den egentliga
litteratursokningen som ar mer avancerad och specifik.

Databaser och sokord

Databaserna Cinahl, PubMed och PsycINFO valdes ut da de ansags vara relevanta for syftet.
Cinahl dérfor att den &r inriktad pd @mnet omvardnad. PubMed &r inriktad mot hela den
biomedicinska doméinen och PsycINFO som i sin tur dr inriktad pa psykologi och andra
samhéllsvetenskapliga &mnen (Karlsson, 2012). S6korden kom fram genom
problemformuleringen och Svensk MeSH fran Karolinska Institutet anvandes till hjilp.
Svensk MeSH, ett &mnesordsregister anvédndes for att hitta synonymer till sokorden eller for
att oversitta vissa svenska ord till engelska (Karolinska Institutet, 2019). S6kord som
anviandes 1 databaserna var b.la: children, pediatric palliative care, dying. S6kningen
utokades direfter med orden: culture, cultural competency, religion, barrier, differences &
interpretation. Booleska operatorer som AND eller OR eller trunkering anviandes for att
specificera eller expandera sdkningen och finna ldmpliga artiklar.

Enligt Karlsson (2012) gér AND sokningen mer sndv dé alla orden som kombineras méste
finnas med i resultatet. OR fungerar tvirtom och okar kénsligheten da endast ett av de
kombinerade maste aterfinnas i sdkresultatet. Trunkering ar en funktion som gor att nér
tecknet * anvdnds med ett sokord kan alla bojelser av ordet aterfinnas i sokresultatet. Olika
kombinationer av sokorden testades med operatororden samt trunkering. S6kningar med OR
ledde till att sokresultatet upplevdes for brett och ordet AND anvindes istéllet da det gav mer
specifika traffar. S6kningar i databaserna Google Scholar och Scopus gjordes for att
sdkerstélla att utforliga sokningar pa amnet gjorts. Allt material var inte tillgédngligt via
databaserna och artiklarna soktes d& upp genom universitetsbibliotekets sokfunktion
Supersok. En del av de inkluderade artiklarna ar sekundarsokningar utifrén bl.a. exkluderade
artiklars referenser eller som forslag via Supersok. Se bilaga 2 for noggrannare beskrivning.

Inklusion - exklusionskriterier

Artiklarna skulle berora barn, forédldrar eller personalens upplevelser av vard av barn i livets
slutskede. Doden, traditioner, religion, kultur eller spiritualitet i anslutning till pediatrisk
palliativ véard var andra inklusionskriterier. Med barn avsdgs individer upp till 18 &rs alder. I
Cinahl anviindes avgrinsningen “research articles” och “peer reviewed”. Aven i databasen
PsycINFO valdes avgransningen “peer reviewed”. Artiklar som berdrde palliativ vard av



vuxna och/eller barn till fordldrar som vardades 1 livets slutskede eller utan etiskt
godkinnande exkluderas.

Kvalitetsgranskning

Artiklarnas relevans bedomdes forst genom att ldsa titel och abstract och visade sig artikeln
vara av intresse sa ldstes hela for att kontrollera kvaliteten. Till de kvalitativa studierna
anvindes SBU:s granskningsmall for studier med kvalitativ forskningsmetodik (SBU, 2012).
Enligt Wallengren och Henricson (2012) bdr uppsatsen enbart innefatta artiklar som tydligt
for etiska resonemang eller innehar tillstand frén etisk kommitté for att sikerstilla den
vetenskapliga kvaliteten. Nér artiklar saknade etiskt godkédnnande fran kommitté granskades
istdllet tidskriftens etiska kriterier for publicering. Till studien valdes endast artiklar som tagit
hinsyn till etiska resonemang. Enbart vetenskapliga artiklar med begrénsningen peer
reviewed anvindes for att fa fram resultatet.

Analys

Over 30 artiklar listes och granskades enligt ovan. Enbart artiklar av hog kvalitet har valts ut
vilket resulterade i nio artiklar i1 resultatet. Analysen genomfordes enligt Friberg (2017)
metod. Artiklarna l4stes igenom noggrant flera gdnger for att fa en tydlig bild av vad de
handlade om. Innehallet jamfordes mot varandra varefter likheter och aterkommande fenomen
ledde till att tre teman kunde lyftas ur; Kulturen och religionens betydelse vid palliativ vard
av barn, kommunikation och sprakbarridrer samt sjukskdterskans och vardpersonalens etiska
dilemman vid omvérdnad. I merparten av artiklarna bendmns exempelvis Asien eller Afrika
som en och samma kultur vilket i detta arbete anses som felaktigt. Darfér kommer det i denna
uppsats beskrivas exempelvis “i vissa delar av sydasien” for att betona att det inte &r en och
samma kultur 1 en hel vérldsdel.

Resultat
Kulturen och religionens betydelse vid palliativ vard av barn

Manga fordldrar menade att det vid livets slutskede eller vid forlust var viktigt att ha en tro.
Deras religiosa forestéllningar och boner hjélpte dem att klara av de svara situationerna.
Genom boner eller att exempelvis ldgga en koran vid barnets huvudkudde kom barnet
ndrmare gud och blev da skyddad enligt studien av Sadeghi, Hasanpour, Heidarzadeh,
Alamolhoda och Waldman (2016). Religiosa ritualer och traditioner var viktiga for att finna
lugn och harmoni nér barnet befann sig i livets slutskede. En stark tro minskade den sjélsliga
stressen och vissa uttryckte en fortrostan i att de skulle fa aterse sitt barn nér de sjilva dog
sedan. Liknande upplevelser fann dven (Hexem, Mollen, Carroll, Lanctot och Feudtner,
2011). Ménga foraldrar upplevde att religionen och dess sammanhang var viktig. Exempelvis
fann de stdd i sin forsamling som bad for familjen, stottade med mat och erbjod socialt stod.
Boner 1 grupp gav stort stod. Fordldrarna ansig det vara guds plan och accepterade det som
skedde 1 stor utstrickning men de behdvde inte halla med om den planen. Sadeghi m.fl.
(2016) menar att fordldrarna ansag det vara viktigt att deras barn beméttes med samma
vérdighet och tiden de fatt med barnet hér pa jorden var en géva frdn gud. Hexem m.fl. (2011)
fann att en del ocksa ansag att gud inte gav dem mer @n vad de skulle kunna hantera och att
allt hande av en anledning. Vidare fann dem att de som inte regelbundet gick till kyrkan dnda



hyste fortrostan hos gud. De fordldrar som inte identifierade sig med en specifik religion fann
anda stod 1 det spirituella vid PV av barnen. Studien visar ocksa att manga sa sig ifragasétta
sin tro och religion, beskylla gud eller undvek vissa religiosa dvertygelser och sammanhang.
Vissa tog avstand fran religionen helt oberoende av hur stark deras tro varit fran borjan.
Religion/spiritualitet/andlighet var dock viktigt for de flesta for att klara av den svara
situationen samt ilskan och sorgen som foljde (Hexem m.fl., 2011). Familjer uttryckte
behovet av att bli forstddda och f4 empati fran sjukskoterskorna géillande sin tro men dven
behovet av hopp och harmoni Sadeghi m.fl. (2016).

Brierley, Linthicum och Petros (2013) séger att stark religios tro kan paverka besluten som tas
av familjen. Nir fortsatt behandling anségs, av sjukvarden, orsaka mer skada &n nytta kunde
familjer propsa péa fortsatt behandling relaterat till deras tro (Suurmond, Lieveld, van de
Wetering & Schouten-van Meeteren, 2017). De fann ocksé att familjer kan reagera negativt pa
behandling med morfin da tung smartlindring ses som ett sétt att paskynda forloppet vilket &r
direkt forbjudet inom islam. Hexem m.fl. (2011) menar att beslut kunde kinnas littare om det
var enligt guds plan. Ibland sokte de stod 1 sin forsamling eller hos en andlig ledare for att
kunna ta beslut. I vissa av de undersokta fallen i studien av Brierley m.fl. (2013) behovde
religiosa ledare medverka som medlare eftersom familjen och sjukvarden inte kunde komma
fram till en gemensam 16sning. I de svéraste fall av meningsskiljaktigheter behovde etiska
radet och andra multidisciplindra team kopplas in for att komma fram till en 16sning bada
parter var ndjda med.

Ibland nir fordldrar far déliga besked &r det inte ovanligt att de anklagar sig sjdlva och ser det
som ett straff fran gud eller Allah. De kan ifragasitta sig sjdlva vad de hade gjort for fel.
Religionen paverkar ocksd hur familjen pratar om sjukdomen med sina anhdriga da det i vissa
kulturer dr tabu och stigma kring déden (Suurmond m.fl., 2017). Det kunde leda till att de
blev ensamma i sin sorg men ocksa att de inte ville berdtta for barnet eller anhoriga att barnet
var sjukt eller befann sig i livets slutskede. Barn kan dock anses trolosa eller for sma for att
utdva en religion och darfor att fordldrarnas tro dr 6verford pd barnen tills de dr gamla nog att
anses ha en egen tro Brierley m.fl (2013). Trots det fortsétter vardpersonalen att respektera
fordldrarnas tro och kulturella bakgrund. Studien tar upp frigan att det kanske vore bra att
reflektera 6ver om barnen bendmns som kristna eller som ett barn i en kristen familj menade
(Brierley m.fl., 2013). Det gar ocksa att friga sig om forédldrarnas religiosa forestallningar
overskuggar besluten och att de inte langre ser till barnets bésta.

Sjuka barn har spirituella behov och behov av att prata om livet efter doden. Det ar viktigt att
varda de behoven hos barn 1 livets slutskede. Sjukskoterskorna i en studie av Ferrell,
Wittenberg, Battista och Walker (2016a) ansig det vara viktigt att kommunicera med barnen
om deras spiritualitet. Att inte ta barnens spiritualitet 1 beaktande kunde ha negativa effekter
sasom att fortrostan och trygghet forsvann nir barnen behdvde det som mest. Det var inte
nddvindigt att sjukskdterskorna hade samma tro som barnen bara de fanns dér och lyssnade
pa barnets tankar och funderingar. Sjukskoterskorna hade ocksa erfarenhet av att barn som
befann sig i livets slutskede kunde soka trost och stdd hos varandra. De samtalade mycket
med varandra och en del fann trost 1 att de skulle métas 1 nésta liv eller niar de pratade om vad
de skulle bli efter doden, sa som en delfin eller en fjéril. Barnen pratade da om livet efter
doden utan ridsla, smirta eller sorg. De planerade ocksa att ha vilkomstkalas, att de skulle
vénta pa och hjélpa varandra dver pa “andra sidan”. Manga barn fann dven trost 1 dnglar och
att de var deras beskyddare (Ferrell m.fl. 2016a). Barnen pratade dven om slidktingar som gatt



bort och hur de kom till dem i drémmar, genom roster eller om hur de kom for att guida dem
till “andra sidan”.

Stigmatiseringen av doden och dess foljder i Tanzania kunde fa konsekvenser i form av att
barn i livets slutskde blev mer och mer isolerade ju ndrmare de kom den (Esmaili, Stewart,
Masalu & Schroeder, 2018). Personalen gick allt mer séllan in till barnen nér de insag att det
inte fanns nagot mer att gora. Studien visade ocksé att om barnen skickades hem fick de
istdllet ligga 1 sdngarna och kissa pa sig, de blev inte matade eller tvéttade just eftersom att
doden var sé stigmatiserad. Fordldrar som istdllet vistades ldnge pa sjukhusen bildade band
och hjilpte varandra om nagon exempelvis behdvde dka hem till barnen eller skaffa mer
pengar. De hjélptes 4t att tvitta blojor, delade med sig av maten och hjilpte till att varda
varandras barn. Den egna tron gav styrka at bade fordldrar och personal i dessa situationer nir
kulturen behévde motarbetas for att barnen skulle f ett vardigt avslut.

Kommunikation och sprakbarriarer

Sprakbarridren ér en viktig barriér att 6verkomma menar Davies, Contro, Larson och Widger
(2010). De fann att manga fordldrar inte fatt information om tillgangen till tolk pa sjukhuset
och kommunikationen brast ofta. Informationsutbytet forsviras dé och adekvat information
fran bada hall kan g forlorad (Suurmon m.fl., 2017). Att anvinda en tolk var en strategi for
att kringga denna barridr i viss man. Dock fanns det risker att ta hiansyn till. Det kunde vara
svért att kontrollera att informationen verkligen gick fram till patienten eller familjen vid
anviandande av telefontolk. Det var ockséa svért att veta om tolken i sig forstod informationen
som skulle formedlas eller formedlade adekvat information (Suurmon m.fl., 2017).

Dessa risker ledde till att anvéindandet av tolk minskade. Familjemedlemmar eller till och med
barnet sjélvt anvédndes istdllet som tolk trots insikten om att viktig information kunde gé
forlorad da. De fann dven 1 studien att personalen ansdg det vara svart att forklara procedurer
till familjer pa sitt egna modersmal. Det blev saledes extra svart att forklara for familjer som
inte hade samma modersmal. Personalen menade ocksd att fordldrarna ibland nickade och
tycktes ha forstatt informationen men efterdt forstod personalen att de inte alls forstétt eller
tagit till sig informationen de givits (Suurmon m.fl., 2017). Det kan dock finnas fordelar med
kommunikationsbrister enligt en tillfragad lékare i studien av Suurmon m.fl. (2017).
Informationen behdver skalas av eftersom det dr svért att forklara for fordldrarna och da
kvarstar det mest essentiella. Dessutom slipper personalen fi hora livshistorien vilket inte
ansags vara relevant for omvardnaden. Dock ansdg de allra flesta att kommunikationsbrister
ledde till problem av olika svérighetsgrader.

Studien av Davies m.fl. (2010) visar att brister i kommunikationen ledde till att fordldrar i stor
utstrackning inte fick tillrdcklig information om deras barns tillstdnd eller vilka
undersdkningar som genomfordes. Bristen pa mojlighet att kunna formedla sig och forsta
informationen som gavs gjorde att fordldrar kénde sig ignorerade, vilsna och ensamma. De
som inte fick adekvat information kunde inte vara fullt delaktiga i varden av sina barn. Vidare
skrev de att fordldrarna paverkades av detta i manader efter att deras barn avlidit d& de fann
att tillracklig information gav positivt utslag pa foréldrarnas vilmaende. Davies m.fl. (2010)
fann ocksa att fordldrar skuldbelade sig sjdlva eftersom de inte kunnat gora sig forstadda.
Dessutom fann Suurmon m.fl (2017) att omvardnaden kan drabbas da personal i mindre
utstrackning gick in till familjer dér sprakbarridrer finns. Esmaili m.fl. (2018) beskriver
kommunikativa barridrer av liten annan sort én de som ndmnts ovan. I Tanzania dr doden inte
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ndgot det pratas om. Inte ens nér det var ett faktum att det inte fanns ngot mer att gora for
barnet. Alla fordldrar i studien trodde forst att deras barn fick kurativ behandling men en del
overhorde personalen prata om att deras barn inte skulle 6verleva och fick inte informationen
direkt till sig.

De ldkare som respekterade familjens religion och kultur fick 6kat fortroende och fordldrarna
kénde sig ndjda med vérden i storre utstrickning (Davies m.fl., 2010). En deltagare i studien
hade berittat att ldkaren sagt att han lamnade barnets 6de 1 Guds hdnder vilket familjen hade
uppskattat mycket da de var starkt religiosa. Familjer dnskade ocksa fa informationen pé ett
omtinksamt sétt av nagon de etablerat en fortroendefull relation med. Sjukskdterskor var ofta
den teammedlem som forédldrarna helst pratade med men dven erfarna sjukskoterskor ansag
det vara svart att prata spiritualitet och andlighet med fordldrarna. Verbal kommunikation var
dessutom inte det som behdvdes i alla situationer, ibland rackte det att sjukskdterskorna bara
fanns dar och var nirvarande (Ferrell m.fl., 2016a). Nér barn sjédlva blev tillfrdgade hur de
ville ha information om sin sjukdom och prognos uppgav dem att de ville ha raka och érliga
svar (Jalmsell, Lovgren, Kreicbergs, Henter & Frost, 2016). Men samtidigt ville de att
personalen gav informationen sé positivt som mojligt for att de skulle kunna fortsitta kdnna
hopp. Enligt barnen fanns det inga bra sitt att ge déliga besked men de foredrog att det
gjordes lugnt och pa ett sprak som var anpassat for dem sé att inga missforstand uppstod. Nér
barnen fick informationen samtidigt eller innan sina fordldrar kénde de sig respekterade av
personalen (Jalmsell m.fl., 2016). Vidare skriver de att barnen ville ha informationen saklig
och utan att linda in dem om det blev uppenbart att det inte fanns nagot mer. Andra ville ha
informationen pa ett sétt som dndd kunde 14ta dem hoppas eftersom det var deras sitt att
kdmpa mot sjukdomen och da kunna acceptera behandlingar. Barnen uttryckte ocksa énskan
om att informationen skulle presenteras pa ett anpassat sitt sa de ldttare kunde forbereda sig
for kommande moment och de kunde da kénna sig respekterade (Jalmsell m.fl., 2016).

Sjukskoterskans och vardpersonalens etiska dilemman vid omvardnad

Etiska dilemman é&r en del av den transkulturella omvardnaden. Ferrell m.fl. (2016a) fann att
sjukskdterskor ansdg sig ha svart att prata med barn om deras tankar kring religion. Det var
viktigt att barnen fick stélla fragor, fundera och reflektera dver sin annalkande dod men
sjukskdterskorna kinde sig inte kompetenta nog att prata med barnen om det.
Sjukskoterskorna ansag sig behova vara en brygga mellan fordldrar och barn genom att
forsoka fa fordldrarna att forsta barnens visioner om “andra sidan”. Flera av de intervjuade
sjukskoterskorna 1 studien av Suurmon m.fl. (2017) menade att de stélls infor etiska dilemman
nér fordldrar vdgrade att barnet skulle fa veta att de fatt cancer eller att det inte fanns négot
mer att gora. Personalen ansag att barnet hade ritt att fa veta det, bade utifran lagen och med
tanke pa att tillgodose barnets intressen. A andra sidan ansdg de att respekten mot fordldrarna
var viktig. Detta dilemma ar en av de svéaraste att stillas infor ansag personalen. For dvrigt
menade personalen att kunskap om kultur och sprak kan vara bra for att littare uppné god
kommunikation med forédldrarna (Suurmon m.fl. 2017). I Tanzania finns en stor
stigmatiseringen av doden enligt Esmaili m.fl (2018). Trots det kéinde méanga sjukskoterskor
ett etiskt ansvar att varda barnen i livets slutskede och valde att frivilligt besoka dem. De ség
till att barnen var tillrdckligt smértlindrade, fick mat och blev tvittade. En fysioterapeut
samlade till och med ihop en mindre kommitté med volontéirarbetare inriktad pa PV.
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Empati, medkénsla, 6ppenhet och flexibilitet dr viktiga egenskaper hos sjukskoterskor for att
kunna mdta patienter pa ett respektfullt sétt oavsett kulturell bakgrund. Studiens deltagare
lyfte problematik med hur de skulle 14mna besked om forvintad utgdng (Rosenberg m.fl.,
2019). De visste inte hur de skulle ldgga fram informationen pa ett bra sétt for att vara
realistiska men 4nda inge hopp, dock utan att ge falska forhoppningar. Sjukskdterskor
behdver ocksé bli medvetna om sin egna kultur och sina fordomar for att kunna mota
patienter med annan kulturell bakgrund forutsittningslost. Diskriminering och rasism har en
ogynnsam effekt pad minoritetsgrupper och paverkar dven hélsan hos dem. Studien péavisar
dven vikten av 6kad undervisning i kulturkompetens i grundutbildningen och
vidareutbildningar for att motverka exempelvis diskriminering (Rosenberg m.fl., 2019). Att
sdtta “stimplar” pa folk som asiatiskt, afrikansk eller beskriva dem som besvérliga gjorde ofta
att nista personal kom in med forutfattade meningar och de ar ofta byggda pa fordomar menar
Rosenberg m.fl. (2019). Det kunde sprida sig till hela teamet och kunde pa sa sitt skapa
begrinsningar i mojligheten till kommunikation och relation med barnet och hens familj.
Vidare menar de att mer utbildning om transkulturella moten behdvs for att battre kunna moéta
patienter. Rosenberg m.fl. (2019) menar ocksa att familjen &r en mikrokultur som maste tas i
beaktande. Vid familjeorienterad vérd ar det extra tydligt och vid konflikter mellan
exempelvis fordldrar ansag personalen att det blir svart att méta familjen pa ett bra

satt. Vidare menade deltagarna i studien att etiska dilemman uppstod nér forédldrar inte ville
att deras barn skulle f4 ta del av prognosen trots att personalen ansig att barnet hade rétt till
den informationen.

Diskussion

Metoddiskussion

Syftet &r att beskriva betydelsen av kulturella och religidsa forestéllningar eller uttryck i
samband med barn som vardas i livets slutskede och undersoka vilka barridrer som kan
uppsta. Da passar en litteraturbaserad dversikt bra enligt Segesten (2017) eftersom en
litteraturdversikt syftar till att kartldgga kunskapsldget inom ett visst omrade. Forfattarna ar
medvetna om svagheterna i denna uppsats och har I6pande forsokt ha det 1 atanke genom
kvalitetsgranskningen och att sdkerstilla etiska stdllningstaganden i artiklarna eller
tidskrifterna.

Styrkor

Styrkor 1 arbetet ar bl.a den breda och relativt omfattande skningen i flera databaser med
olika inriktningar, se bilaga 1. Detta for att sékerstélla att relevanta artiklar anvéandes i
uppsatsen. Enligt Henricson (2017) ger s6kningar i flera databaser en starkare trovirdighet
och det okar dven chansen att finna relevanta artiklar. S6kningarna har gjorts pa varsitt hall sa
att forfattarna inte skulle “farga av sig” pa varandras sokningar vilket lett till artiklar med
olika inriktningar. Négra av artiklarna har kommit upp i flertalet av s6kningarna vilket ansdgs
vara bra av forfattarna da de ar hogst relevanta for syftet. Dessutom menar Henricson (2017)
att sensitiviteten 0kar nir samma artiklar aterfinns vid flera sokkombinationer. For att stirka
trovardigheten kan artiklar som &r “peer reviewed” anvédndas eftersom de dé &r vetenskapligt
granskade (Henricson, 2017). I arbetet anvinds enbart artiklar som ar “peer reviewed”.
Artiklarna har lasts flera ganger av bada forfattarna for att fa en klar bild om vad de belyser
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och tar upp som viktigt. Alla nio artiklar &r av kvalitativ design da arbetet ar skrivet utifrén
manniskors upplevelser av olika fenomen. Artiklarna haller genomgaende en hog kvalitet och
granskades med mall fran Statens beredning for medicinsk och social utvardering (SBU,
2012). De artiklar som anvénts har haft olika syften och har séledes gett olika ménniskors syn
och upplevelser av den transkulturella omvardnaden for barn i livets slutskede. Tre artiklar i
resultatet dr gjorda i Sverige vilket anses hoja kvaliteten pa denna uppsats 1 relation till
applicerbarheten av resultatet i svensk vard. Forfattarna dr genuint intresserade av &mnet och
har upplevt arbetet som mycket givande och inspirerande. Forfattarna hoppas ocksa att denna
uppsats ska skapa lite eftertanke hos dem som laser da det ar l4tt att falla in i gamla monster
och dra alla 6ver en kant. Det belyser flertalet ganger vilka konsekvenser det kan fa nir
exempelvis kommunikationen brister.

Begrdnsningar

Svagheter dr bl.a att det &r forsta gdngen en uppsats i denna form skrivs av forfattarna vilket
kan ha paverkat kvaliteten. Tidsaspekten dr en annan faktor. Hade mer tid funnits hade d&nnu
djupare och bredare sokningar kunnat géras och pa sa sitt fatt mer material att sammanstilla.
Det finns sédkerligen viardefullt material som missats eller som helt enkelt inte har kunnat tas
med i uppsatsen dd uppsatsens storlek varit en begriansning. Syftet forblev 6ppet for att finga
in flera olika aspekter av &mnet och inte bara sjukskdterskans perspektiv. Trots detta var det
stundvis svért att finna material som svarade pé syftet vilket gjorde att informationssokningen
tog mycket tid. Det visar pa att mer forskning inom omradet behovs sarskilt med tanke pa det
transkulturella samhille som finns och hur det kan padverka omvardnaden. En annan svaghet
ar urvalet och anvéndandet av s6kord. I det ménskliga spraket kan nyanser och utmélningar
vara viktiga komponenter men kommunikation med databaser ser annorlunda ut (Ostlundh,
2017). Dérfor menas Ostlundh (2017) att det kan vara svart att finna ritt sokord.

Vare sig manniskor &r pa flykt pd grund av krig eller miljokatastrofer sé ar det rimligt att tro
att Sverige kommer att forbli ett méngkulturellt land och darfor behovs 6kade kunskaper inom
dmnet. Det fanns {4 studier som tog upp barns perspektiv ndr de befann sig i livets slutskede.
Syskons upplevelser och tankar saknas i denna uppsats da det inte funnits nagon artikel som
berdr det. De artiklar som finns i arbetet som helhet dr utférda i olika ldnder och det ér det
landets syn pa fenomenet men de har ansetts vara hogst relevanta dnda. Dels tack vare hog
kvalitet men ocksa att de varit kvalitativa. Att forlora ett barn &r en oerhord tragedi oavsett
geografisk lokalisation. En del artiklar vars abstrakt varit ytterst intressanta har inte funnits att
tillga utan att betala darfor kan viktigt material ha uteblivit. Eftersom artiklarna varit skrivna
pa engelska och dessutom varit deltagarnas egna upplevelser kan dverséttning ha blivit ndgot
otillrdcklig men lexikon och synonymordlista har anvints flitigt for att fa bista resultat. En av
svagheterna dr ocksa det faktum att det finns lite skrivet i riktlinjer eller policydokument om
barn och palliativ vard. Den mesta informationen ror vuxna.

Ett av inklusionskriterierna var att artiklarna skulle beréra barn, och med barn avses individer
upp till 18 ars élder. I en av artiklarna &r barnens aldrar mellan 1 dag < 20 ar men artikeln
ansags relevant for syftet och inkluderades dirfor i uppsatsen. Dels for att den hade hog
kvalitet men ocksa da den tog upp vad kommunikationsbrister kan leda till hos foréldrar.
Statistiken 1 forsta stycket 1 bakgrunden géllande dodsorsaken hos barn ar berdknad pé barn 0-
19 ar da 15-19 ar var det aldersspann som beskrevs i statistiken fran SCB (2019). Forfattarna
ansag att aldern 15-18 inte gick att utesluta fran berdkningen av statistik d& den skulle bli
missvisande varfor dldersspannet 15-19 dnd4 togs med.
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Resultatdiskussion

Att vara en fordlder till ett svart sjukt barn eller till ett barn som befinner sig i livets slutskede
ar en av livets svaraste utmaningar. Oavsett vilken kultur eller religion vi harstammar fran.
Det paverkar bade den fysiska, mentala och psykiska hélsan. Vikten av det stod som fordldrar
finner 1 sin religion eller spiritualitet och vikten av att de blir respekterade géllande detta och
den kulturella bakgrund de har dr genomgéende i de allra flesta artiklar (Brierly m.fl., 2013;
Davies m.fl., 2010; Sadeghi m.fl., 2016; Hexem m.fl., 2010). Sprakforbristningar &r en stor
barridr som gor det svart for familjer att kommunicera med véarden och tvértom vilket ocksa
aterfinns i nastan alla artiklar som beror dessa &mnen. Gashasb Tavallali, Jirwe och Nahar
Kabir (2017) menar att vid transkulturell omvardnad uppstar flera barridrer sdsom exempelvis
sprakforbristning, sociala och kulturella skillnader vilka kan forsvéra relationen och motet
med familjer och patienter vilket kan éterfinnas i studierna av Davies m.fl. (2010); Brierley
m.fl. (2013); Rosenberg m.fl. (2019); Jirwe m.fl. (2008). Studien av Gashasb Tavallali m.fl
(2017) visar ocksa att ménga familjer anser det vara viktigt att vardpersonalen respekterar
deras religion och kultur nér det kommer till vardandet av barn precis som resultatet belyser
(Davies m.fl., 2010). Vidare finner Gashasb Tavallali m.fl. (2017) att ndr personal visar
respekt for kultur och religion stirker det relationen till fordldrarna och de vagar da fraga
sjukskoterskorna om de har nigra funderingar gillande sitt sjuka barn, precis som pavisats i
studien Davies m.fl. (2010). Benini, Spizzichino, Trapanotto och Ferrante (2008) pavisar dven
de att familjernas behov vid PV av barn dr exempelvis psykosociala och spirituella behov sa
som socialt stdd eller stod i1 svara beslut som behdver fattas. I en studie dér svenska fordldrars
barn fick véard av sjukskoterskor fran en minoritet kom det fram att de anség det vara viktigt
att sjukskdterskorna hade kdnnedom om svenska normer och virderingar (G. Tavallali, Nahar
Kabir & Jirwe, 2014). I studien pavisas ocksa att sprakforbristningar mellan sjukskoterskor
och fordldrar d&ven hir gav upphov till oro hos de svenska fordldrarna. Likasa visar studien av
Suurmond m.fl. (2017) att sjukskoterskorna ansag att de behovde mer kunskap om just
kulturer och religioner vilket. G. Tavallali m.fl. (2014) fann att fordldrarna ansdg ocksa att de
sjilva behdvde mer kunskap om de etniska minoriteterna som finns i Sverige. Okad kunskap
och forstéelse giller alltsa bade fordldrar och sjukskoterskor oavsett kulturell och religios
bakgrund vilket uppsatsforfattarna tycker ar viktigt att papeka.

Eftersom kommunikationen &r sa central i omvardnaden kunde det aterfinnas i manga artiklar
att sjukskoterskorna ska kunna meddela korrekt information for upplevelsen av trygghet i
varden (Suurmond m.fl., 2017; Davies m.fl., 2010, Jalmsell m.fl., 2016; Brierley m.fl., 2013).
Detta visar enligt uppsatsforfattarna att korrekt information &r av yttersta vikt for att skapa
trygghet och fortroende 1 varden dé liknande resultat dterfinns 1 studierna av Hadziabdic,
Albin, Heikkild & Hjelm (2010); G. Tavallali m.fl. (2014) och Gashasb Tavallali m.fl. (2017).
Det ar ocksa viktigt att papeka att inom en viss kultur finns skillnader varfor det ar viktigt att
stalla fragor till familjen for att kunna fa en uppfattning om just den familjens uppfattningar,
trosforestdllningar och 6nskemal (G. Tavallali m.fl., 2014). Liknande aterfinns i resultatet
genom Sadeghi m.fl. (2016); Hexem m.fl. (2010); Brierley m.fl. (2013); Davies m.fl. (2010).
Kulturkompetens ar inte kunskapen om kultur utan mer en fradga om 6ppenhet, respekt och
forstéelse (G. Tavallali m.fl., 2014). Det handlar om respekt for individernas olikheter och
behov oavsett om de &r kulturella eller religiosa. Ibland kan det dessutom vara svart att veta
om behovet dr kulturellt eller religiost betingat. For att kunna utfora kulturkompetent
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omvardnad behover sjukskoterskor kunskap om kulturkénslighet, forstaelse for kultur,
kulturella moéten, sociala och kulturella ssmmanhang samt forstaelsen for hélsa, ohdlsa och
sjukdom menar Jirwe m.fl. (2009). Gillande kommunikationen och svérigheter som uppstér
vid sprakforbristningar dr anvdndandet av en tolk ett sitt att komma forbi det hindret. Dock
finns det problematik kring detta att ta hénsyn till. Det finns inte mycket forskning kring
tolkning vid vard av barn i livets slutskede men de studier som funnits har visat att det for
fordldrar kan spela roll hur tolken exempelvis ar klddd (Hadziabdic m.fl., 2010; Suurmond
m.fl., 2017). Ménga patienter och deras familjer ser dessutom helst att en familjemedlem
tolkar eftersom de litar mer pa sin familj 4n en utomstiende tolk medan andra tycker tvirtom
(Hadziabdic m.fl., 2010). Sjukvardspersonal anser att familjemedlemmar helst inte ska
anvindas som tolkar. Vidare pavisar Hadziabdic m.fl. (2010) att problem kan uppsta nér en
familjemedlem inte kan tillrdckligt mycket av spraket for att forstd vad sjukvardspersonalen
sdger och dé ska tolka. S& ldngt det 4r mojligt ska familjens 6nskemal tillgodoses men hur
langt ska varden ga for att gora det funderar uppsatsforfattarna pa?

Ilska, rddsla, skam, skuldbeldggande, hopp och fortréstan hos férdldrarna ar kdnslor som lyfts
fram 1 ménga av studierna. Fordldrar kan létt skuldbeldgga sig sjdlva och friaga sig vad de
gjort fel, kénna ilska gentemot gud men tron pa gud kunde ocksa ge en stor trost (Suurmond
m.fl., 2017; Davies m.fl., 2010; Esmaili m.fl., 2018). Ferrell, Wittenberg, Battista och Walker
(2016b) visar pa att fordldrar har stort behov av att fa ventilera och lyfta sina tankar och att
det ofta dr sjukskoterskorna som blir den person de vénder sig till. En annan aspekt med dessa
kanslor &r att en arg fordlder 1itt kan stimplas som “besvirlig” men genom att bara samtala
med denne och fraga vad hen behdver kan reda ut missforstand vilket leder till en béttre vard.
Ibland ligger mer bakom kénslorna och den vetskapen kommer ofta fram bara genom att
fraga. Ferrell m.fl. (2016b) finner ocksa att lyssna, respektera, vara narvarande, hedra och inte
vara domande dr essentiellt oavsett vilken kultur det géller. Liknande kan aterfinnas i studien
av Ferrell m.fl. (2016a).

En del studier som lésts under arbetets gang har tagit upp det faktum att synen pé hélsa och
ohélsa skiljer sig gillande exempelvis smarta eller vem man véander sig till vid sjukdom
(Esmaili m.fl., 2018; Suurmond m.fl., 2017; Lewis m.fl., 2018).Vissa av fordldrarna hade
besokt alternativa medicinmén/kvinnor innan de besokte sjukhusen for medicinsk vard. Ett
sadant fall namner Ferrell m.fl. (2016b) dér fordldrarna kom for sent med sitt spadbarn till
sjukhuset och det dog under ldkarundersdkningen. Lewis m.fl. (2018) beskriver hur
sjukvérden i Tanzania upplever problem med att ge déliga besked om patientens prognos da
det 1 kulturen fanns en stark tradition att inte tala om doden vilket Esmaili m.fl. (2018) ocksa
pavisar. Lewis m.fl. (2018) forklarar att en av anledningarna till den rddslan var riddslan att
familjen kanske skulle vénda sig till alternativa vardgivare som andliga ledare istillet (Lewis
m.fl., 2018). Darfor dr det viktigt att utforska kulturkompetent kommunikation vid PV for att
forebygga barridrer anser uppsatsforfattarna.

Ibland styr fordomar hur vi ser p4, talar till/om eller hur vi reagerar pa en person vilket dr
felaktigt anser Cochran, Saleem, Kowaja-Punjwani och D. Lantos (2017). Det bor ocksa tas
hénsyn till att modern medicin dr baserad pd vésterldndsk etik vilket ger forestdllningar om
réitt eller fel som inte alltid gér hand i1 hand med olika kulturer och religioner. Det kan tydligt
visas 1 studien av Brierley m.fl. (2013). Cochran m.fl. (2017) pétalar ocksa att islam predikar
lika réttigheter for kvinnor och mén. Det kan dock vara kulturella strukturer som gor att det
inte praktiseras vilket dr viktigt att ha 1 atanke. Gondor (2017) menar ocksa att religion kan
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vara en ldnk mellan individen och den sociala gruppen varfor kan vara s viktig for den
enskilde individen. Gemensamma associationer och berittelser ger sammanhang och mening
med tillvaron. Uppsatsforfattarna anser detta vara viktig kunskap att ha kinnedom om.

Syftet var att beskriva betydelsen av kulturella och religiosa forestillningar eller uttryck 1
samband med barn som vérdas 1 livets slutskede och vilka barridrer som kan uppsta.
Syftet har besvarats utifran olika synvinklar.

Overforbarhet

Forfattarna anser att resultatet till viss man ar dverforbart pa den transkulturella omvardnad en
sjukskoterska moter i sitt dagliga arbete. Aven om denna uppsats ir inriktad mot barn anses
framst resultatet gillande kommunikation och religionens betydelse vara dverforbart i sin
helhet dd vard 1 livets slutskede sker 1 storre utstrackning av vuxna ménniskor. Att inse att alla
minniskor dr individer och att det &r skillnad pé kultur och kultur, religion och religion 4r en
viktig aspekt i omvéardnaden. Dock dr det en liten uppsats och barnens perspektiv, bade som
patienter och syskon, saknas i stor utstrickning. Det behdvs mer forskning och det ér viktigt
att inte bendmna exempelvis Asien eller Afrika som en och samma kultur. Férhoppningen ar
anda att uppsatsen ska vicka tankar om hur viktig religionen kan vara for en familj och vilka
konsekvenser kommunikationsbrister kan leda till.

Slutsats

I artiklarna aterfinns hur olika kulturella och religiosa forestillningar kan skapa barridrer vid
PV av barn. Religion kan exempelvis paverka besluten som fordldrarna tar och det kan skapa
en oro hos vardpersonalen om besluten dr for barnets bésta eller inte. Sprakbarridrer och
etiska dilemman é&r tydligt aterkommande teman som skapar problem vid PV av barn. Det ér
en balansgang mellan respekt for religion och kultur men samtidigt tillgodose rittigheter och
skyldigheter. Etiken och etiska dilemman ska dven de samsas i de beslut som tas. Det pavisas
ocksa att nér forédldrar inte far tillrackligt med information kan det paverka deras méende
negativt flera ménader efter ett barns bortgang. Att fa prata om sina funderingar, religiositet
och spiritualitet var ett dessutom stort behov hos savil fordldrar som barn. Manga
sjukskdterskor, dven erfarna sadana, kénde sig dock inte kompetenta nog att prata om det. Det
framkommer tydligt att kultur och religion &r av stor betydelse vid PV av barn da det kan ge
stod at fordldrarna i svara situationer men dven vardpersonal kan finna trost och stod i sin tro..
Barns syn pa sin palliativa vérd saknas i stort och syskon uteldmnas i princip helt i artiklarna.
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Forslag till vidare forskning

Genomgaende i alla studier framkommer kommunikationens betydelse. De studier som hittats
har varit dldre, gjorda i liten skala eller bara berort en sida av virden, exempelvis fordldrarnas
eller sjukskoterskornas. Det saknas forskning kring barnens syn pa PV, syn pa kultur och
religion. Hur vill de ha informationen, hur de vill samtala och med vem etc?

Nar barnkonventionen nu blir lag anse uppsatsforfattarna att barnen méste f& komma fram och
fa sina roster horda. Med barn avses bade patienterna men ocksé deras syskon som inte
ndmnts 1 ndgon av artiklarna. De tycks glommas bort men de dr ocksa barn och de forlorar en
familjemedlem precis som sina foréldrar.
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