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SAMMANFATTNING

Bakgrund: Sjukskdterskans arbete syftar till att sténdigt utveckla och bedriva god omvérdnad.
Sjukskdterskan har ett viktigt uppdrag inom pediatrisk onkologi och utgdr en central funktion i lindrande
av lidande fér barn och familjer. Under ett barns sjukhusvistelse har sjukskéterskan ett ansvar att
beméta, inkludera och uppmuntra barn och familj till interaktion och delaktighet i omvardnaden, enligt
familjecentrerad vard.

Syfte: Syftet med studien var att beskriva sjukskdterskors erfarenheter och upplevelser av att méta och

varda familjer med barn som diagnostiserats med cancer.

Metod: En litteraturstudie med induktiv ansats, best&dende av tio originalartiklar som analyserades

genom tematisk analys.

Resultat: Tvé teman identifierades: Utmaningar i professionen och Vérdrelationens betydelse. Aven fem
tillhérande underteman identifierades.

Slutsats: Erfarenheterna hos sjukskoterskor som arbetar inom pediatrisk onkologi &r ménga. Generellt
paverkas sjukskdterskor negativt av sitt yrke med upplevda kdnslor som &ngest, oro och rédsla.
Parallellt beskriver sjukskéterskor att de genom personligt engagemang utvecklar meningsfulla, ndra
relationer med barn och familj. Vilka genomsyras av medkdnsla och medlidande, dsyftande att uppné
en god familjecentrerad omvérdnad. Dessa erfarenheter féranleder att ytterligare forskning fordras
for att battre kunna forsté sjukskdterskors behov i professionen.

Nyckelord: Erfarenheter, familj, onkologi, pediatrik, vardrelation



ABSTRACT

Background: The nursing profession aims to incessantly develop and conduct good care. The nurse has
an important mission within pediatric oncology and composes a central function in the alleviation of
suffering for children and their families. During a child’s hospitalization the nurse has a responsibility to
face, include and encourage children and families to interaction and participation in the child’s care,
according to family-centered care.

Aim: The aim of this study was to describe nurses’ experiences and perceptions of encountering and
providing care for families with children diagnosed with cancer.

Method: A literature study with an inductive approach based on 10 qualitative articles that were
analyzed through a thematic analysis.

Results: Two themes emerged: Challenges in the profession and The importance of the caregiving
relationship. Additionally, five related subthemes were identified.

Conclusions: The experiences of nurses within pediatric oncology are many. Generally, nurses are
negatively affected by their work with feelings such as anxiety, worry and fear. In parallel, nurses
describe how they develop meaningful and close relationships with children and families. Which are
permeated by sympathy and compassion, aiming to achieve good family-centered care. These
experiences give rise to further research, to better understand the nurses’ needs within their

profession.

Keywords: Caregiving relationship, experiences, family, oncology, pediatric
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INTRODUKTION

Sjukskdterskan har ett viktigt uppdrag inom den pediatriska onkologiska véarden. Det innefattar bland
annat ansvar fér en sdker omvardnad som ska resultera i en vérd som @r anpassad efter varje
persons unika férutsattningar, och uppnd en vardrelation baserad pa tillit och god kommunikation. Barn
med cancer och deras familjer befinner sig i svéra situationer. Det stdller krav pd sjukskdterskor att
tillgodose barnets fysiska behov och mentala méende och samtidigt ge ett stéd till familjen, i syfte att
uppréatthélla deras kansla av delaktighet i varden. Genom verksamhetsférlagd utbildning har
forfattarna av studien erhdllit en inblick i pediatrisk onkologisk vard. Méten med svart sjuka barn och
deras familjer har skapat ett intresse for den familjecentrerade varden och en dnskan om att ta del av
sjukskoterskors erfarenheter och upplevelser inom detta. Som blivande sjukskdterskor med intresse for
just pediatrik och onkologi ligger ett personligt varde i att béattre férst& hur sjukskoterskor péverkas av
den familjecentrerade omvdardnaden inom pediatrisk onkologi. Detta for att underlétta for var egen
upplevelse av var framtida yrkeskarriér, sdval som fér professionen i stort. Trots att sjukskdterskor
utgér en central funktion i vérden av barn med cancer under hela omvardnadsprocessen har
sjukskdterskors erfarenheter och upplevelser fétt lite uppmdarksamhet i tidigare forskning. Genom att
beskriva dessa kan arbetsmiljon for sjukskdterskor férbattras och bli mer héllbar. Vilket i sin tur kan

bidra till en starkt omvardnadskvalitet och 6kad trygghet for barn och deras familjer.



BAKGRUND

Barncancer, symtom, orsak, behandling och biverkningar

WHO (World Health Organization, 2021, s. 6) definierar barncancer som en grupp av olika och
séllsynta cancerformer som uppstér mellan ett barns fédsel och upp till 19 ars &lder. Cancerformerna
skiljer sig fran vuxencancer genom att de uppstar i vdvnader som fortfarande utvecklas och férdndras,
i stallet f6r i mogna vavnader. Cancer som uppstdr hos barn véxer snabbt, under négra veckor till
mdnader, och spridningsmonstret i kroppen &r mycket olika. Symtom kan vara fé& och subtila och géra
barnet allvarligt sjukt under ett snabbt férlopp, varpd de enkelt kan férvaxlas med andra sjukdomar.
Orsaken till barncancer &r inte helt férstddd, men i en del fall kan genetiska faktorer och infektioner
spela roll. Till skillnad fran cancer hos vuxna, som ofta kan férebyggas genom férandrad livsstil, s& ar
cancerformer hos barn svara att férebygga. WHO (World Health Organisation, 2021, s. 6—7) nédmner
dven att behandling av barncancer innebdr kemoterapi i stor intensitet och hégre doser &n hos vuxna.

D& tumdrerna svarar snabbare, tolererar barn kemoterapi béattre an vuxna (WHQO, 2021, s. 6=7).

Enligt varldshdlsoorganisationen WHO (2025) drabbas ungeféar 400 000 barn och ungdomar i
éldrarna 0—-19 &r av cancer varje ar. Trots framgéngsrik behandling avlider 20 procent av de barn
som blir diagnostiserade, allra framst i l&ginkomstlander (WHO, 2025). Ceppi et al. (2017) ndmner att
cancer globalt sett @r den nast vanligaste dédsorsaken hos barn, dér traumatiska olyckor @r den
framsta. Benini et al. (2022) nadmner &ven att trots en férbattrad prognos i éverlevnad sedan 70-talet
har cancerfrekvensen stadigt dkat, dar de vanligaste cancerformerna &r leukemi och hjgrntumérer.
Leukemi dominerade i sédmst prognos i dverlevnad under en léng tid men har idag ersatts med bland
annat solida tumdrer (Benini et al., 2022). En vanlig behandlingsform av barncancer &r cytostatika, som
trots dess negativa effekter ar hogst effektiv (Butler et al., 2021). Cytostatika péverkar cellers delning
och dess biverkningar péverkar barnets férméga att utféra dagliga aktiviteter och har en negativ
effekt pd det fysiska véalbefinnandet séval det psykiska méendet (van den Boogaard et al., 2022).
Barn upplever oftast biverkningar i form av illamé&ende, krédkningar, smérta, dngest, aptitldshet, oro,
neuropati, inflammationer och trétthet vid behandling av cancer (Mora et al., 2023). Kliniska behov hos
barn som lider av cancer kan variera beroende pé sjukdomstyp, komplikationer relaterat ftill
behandling samt eventuell samsjuklighet och att det @r en fortldpande process med sténdig

forandring (Benzein et al., 2008). Gibson et al. (2010) beskriver att barn inte tycker om sjukhusmiljon,
eftersom det skiljer sig markant frdn hemmets milj6, samt att mediciner som smakade illa inte
uppskattades hos barnet. Behandlingens biverkningar ingav en kdnsla hos barnet av att deras frihet
togs ifrdn dem och stoppade dem fran att kunna utféra aktiviteter (Gibson et al., 2010). Det &r av
storsta vikt inom hdlso- och sjukvérden att anpassa varden utefter ett barns fysiska, sociala och
psykiska behov, vilket inte endast grundas ur ett barns sdrbarhet utan dven ur faststéllda nationella
sé@vdl som internationella riktlinjer.

Barns rdttigheter inom hdlso- och sjukvarden

Enligt barnkonventionen har barn rétt till att deras intressen och behov tas tillvara, samt att f& véxa
upp i en trygg milié (Unicef, 2024). Enligt lagen om Férenta nationernas konvention om barnets
rattigheter fastlds det att ett barn som befinner sig inom hélso- och sjukvérden ska ges en méjlighet att
vara delaktig i sin vérd (Lagen om Férenta nationernas konvention om Barnets réttigheter [LBK], SFS
2018:1197, 15 kap, 1 §). Det innebdr att barnet har rétt till att f& relevant information, att bli lyssnad
pd och komma till tals samt ha ratt till att, utifrén sin dlder och mognad, ha ett inflytande i sin egen
vérd. Om ett barn har en vérdnadshavare har denne en skyldighet och en rattighet att ta del av
frédgor som rér barnet, dock med hdnsyn till barnets egna dnskemal och synpunkter i beaktan till dennes
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alder och utveckling (LBK, SFS 2018:1197, 14 kap, 1 §). Rattigheterna faststdlls i FN:s Barnkonvention
som antogs 1989, och dvervakas av FN:s kommitté for barnets rattigheter och innebdr juridiskt
bindande i ménga landers lagstiftning, inklusive i Sverige ddr det tradde i kraft &r 1990
(Socialstyrelsen, 2014, s. 13; Unicef, 2024). Mora et al. (2023) ndmner att relaterat till sjykdom och
behandling uppstér férandringar i barnets vardag. Missad skolgéng, brist pa socialt umgdnge och en
oférmdéga att kunna delta i aktiviteter bidrar till isolering och utanférskap, vilket skapar brister i
barnets ratt till delaktighet. Att vistas i sjukhusmiljé kan innebdra en kontrollférlust och bristande kénsla
av trygghet. D& barn i tidig alder har en svarighet att verbalt uttrycka kénslor kan detta bli en
skrammande och dngestfull upplevelse och leda till emotionella pé&frestningar (Mora et al.,

2023). Sjukskéterskans omvardnadsansvar spelar ddrmed en avgérande del i syfte att lindra barnets
oro och skapa en trygg vérdmiljs.

Sjukskoterskans omvérdnadsansvar enligt ICN och Agenda 2030

Sjukskdterskan arbetar enligt sex kdrnkompetenser som &r betydelsefulla fér att bedriva och utveckla
omvdardnad samt hdlso- och sjukvérd i allménhet (Forsberg, 2016, s. 94—95). Dessa sex
kdrnkompetenser dr personcentrerad vard, samverkan i team, evidensbaserad vard,
forbattringskunskap foér kvalitetsutveckling, sdker vard samt informatik (Forsberg, 2016, s. 94-95).
Sjukskdterskor arbetar globalt enligt ICN:s internationella riktlinjer och etiska kod som utgérs av fyra
omrdden vilka verkar definierande och vagledande fér etiska stéllningstagande och agerande inom
omvdrdnad, samt inom sjuksk&terskans olika funktioner (Svensk sjukskdterskeférening, 2022, s. 5). ICN:s
etiska kod syftar till att beskriva vérdegrund och professionellt ansvar for sjukskéterskor séval som
sjukskoterskestudenter och utdver en uppférandekod kan den dven vara vagledande for etiska
stallningstaganden, dvervagande och beslutsfattande i sjukskdterskans profession (Svensk
sjukskdterskeférening, 2022, s. 5). Omvardnadsbehovet @r universellt och har definierats enligt fyra
grundlaggande ansvarsomrd&den: framjande av hélsa, férebyggande av sjukdom, aterstallande av
halsa samt lindrande av lidande och framjande av vérdig déd (Svensk sjukskdterskeférening, 2022, s.
5). Vidare utgdr sjukskdterskans omvardnadsarbete fran respekt for ménskliga samt kulturella
rattigheter, ratten till liv och egna val samt ratten till vardighet och att bli bemétt med respekt (Svensk
sjukskoterskeférening, 2022, s. 5).

| linje med ICN:s internationella riktlinjer arbetar dven sjukskdterskan med att frémja manskliga
rattigheter genom Agenda 2030, som rymmer 17 globala mal (Svenska FN-férbundet, u.d). Syftet med
mdlen &r att utrota fattigdom, skapa trygga och fredliga samhdllen och stoppa klimatféréandringar
(Svenska FN-férbundet, u.a). Det globala mélet nummer 3: God hdlsa och vdlbefinnande, handlar om
att sdkerstdlla god hdlsa och framja ett vélbefinnande fér alla ménniskor oavsett &lder (Svenska FN-
forbundet, u.d). Sjukskoterskeprofessionens varderingar star for respekt, empati, lyhdrdhet, omsorg,
rattvisa, medkdnsla, tillit och integritet (Svensk sjukskdterskeforening, 2022, s. 5). Dessa genomlyser
sjukskoterskans arbete i syfte att férbattra hdlsan hos personer, familjer och befolkningsgrupper pd en
lokal, nationell och global nivé (Svensk sjukskoterskeforening, 2022, s. 5). Att sdkerstdlla en god
kommunikation dr en av sjuksk&terskans centrala uppgifter, sarskilt i motet med ett sjukt barn och dess
familj.

Sjukskoterskans kommunikation och bemotande av barn och familj

| sjukskoterskans pediatriska omvérdnadsuppdrag ingdr vdérme och vdnlighet, tillsammans med ett
intresse for barnen och deras familjer (Cho et al., 2015). Fér barnens och familjernas optimala
valméende bor sjukskdterskor anta en inkénnande attityd och férse dem med omsorgsfull respons pé
de fysiska och emotionella behov barnen som vérdas uttrycker (Choi et al., 2013). Demirbag & Ergin
(2024) betonar att under ett barns sjukhusvistelse @r personerna i vardnadsteamet de individer som
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barnet och dess familj interagerar mycket med, varpd kommunikation och bemétande fran dessa har
en storre vikt én vad som ofta antas (Demirbag & Ergin, 2024). Enligt Gibson et al. (2010) &r yngre
barn mer mottagliga foér information frén sina férdldrar, och férlitar sig p& att de har svar om deras
sjukdom, medan &ldre barn vill ha direkt information frén vérdpersonal. Sjukskéterskan har dérmed en
central roll i kommunikationen genom att férmedla och tolka information fér b&de barn och deras
familjer (Gibson et al., 2010). Giuliani et al. (2024) framhaller hur lek @r en grundldggande del av ett
barns liv och det basta sattet att kommunicera pé for att kunna uppratthélla uppmérksamhet,
samarbete och tillit. Detta da lek innebar en majlighet for barnet att évervinna radsla och kunna méta
andra mdnniskor pd sin egen nivd, genom att fritt kunna uttrycka sig utan begrdnsningar. Séledes &r
inkludering av lek i kommunikation i omvardnad ett féredraget satt for sjukskdterskor att kunna bygga
ett barns fértroende (Giuliani et al., 2024).

Enligt Butler et al. (2018) ar dynamiken mellan vardpersonal och féraldrar till ett sjukt barn i en
standigt féranderlig process, som péverkas av fordldrarnas upplevelser av barnets vard. Studien
redovisar att den relation som uppstér mellan féraldrar och vardpersonal utvecklas genom tre faser;
vdalkomnande expertis, att bli ett team samt gradvis frigorelse. | den férsta fasen befinner sig férdldrar
oftast i chock och upplever osdkerhet och oro kring sitt barns hélsa. De ar i stort behov av att f& sina
kanslor validerade i deras pldtsliga kontrollférlust och det faktum att de hamnat i beroendestdallning till
vérdpersonal. Fas tvé innebdr ett skifte i relationen i samband med att barnets tillsténd férsémras.
Foraldrarna stravar efter att f& vara delaktig och aterta kontroll som foéralder. Vardpersonalens
bemétande och kompetens dr avgérande och har en direkt inverkan pé familiens upplevelser av
varden och kan antingen starka kénslan av férdaldraskap eller skapa kénslor av bristande delaktighet.
Na&r barnet dor sker dnnu ett skifte i relationen, vilket innebdr fas 3, dar féraldrarna befinner sig i en
ny verklighet och i ett stort behov av stéd och guidning (Butler et al., 2018). Trots att dverlevnaden hos
barn med cancer &r cirka 80%, finns det fortfarande en andel barn med cancerdiagnoser som inte gér
att bota (World Health Organization, 2025).

Sjukskoterskans omvardnadsansvar inom den pediatriska palliativa varden och i livets slutskede

Linebarger et al. (2022) ndmner att en del barn som lider av cancer kan avlida plétsligt och ovantat,
medan andra dér efter flera ar av palliativ vard. Att planera och tilldmpa vérd i livets slutskede
omvdrderas stéindigt i takt med patientens tillsténd och tillgdngliga behandlingsalternativ, men bor
inledas sé& snart en allvarlig diagnos stdllts. Sjukskdterskan har ddrmed ett ansvar att uppmuntra barn
och deras familjer att dela med sig av sina mél med behandling sé att omvardnaden kan védgledas i
linje med bade patienten och familjens dnskemdl och det medicinska behovet. Linebarger et al. (2022)
beskriver dven hur sjukskdterskan végleder och stéttar barnets familj att forst& hur livsuppehéllande
behandling integreras med omvdardnaden i livets slutskede, och att syftet ar att minimera upplevda
svarigheter sdsom oro och kdnslor av maktléshet (Linebarger et al., 2022). Beckstrand (2010) betonar
hur sjukskoterskor utgdr en avgdrande funktion i omvardnaden av det déende barnet och dess familj. |
studien rapporterar féraldrar till barn som avlidit att de férlitade sig mer pé sjukskdterskorna @n pé
sina egna familiemedlemmar vid beslut som skulle tas i livets slutskede (Beckstrand et al., 2010).
Linebarger et al. (2022) ndmner att sjukskdterskan kontinuerligt férbereder och végleder familjer
genom livets slutskede, beskriver behandlingar och dvervakningsatgdrder som skall fortsattas eller
avslutas, observerar fysiska tecken pa att déden &r nédra samt utfér omvardnad efter dédsfallet for
bdde patient och familj (Linebarger et al., 2022).

Enligt WHO (World Health Organization [WHO)], 2020) &r syftet med palliativ vard att ge ett
existentiellt stéd, hantera lidande och att frdmja livskvaliteten. Det innebér att en manniska skall stéttas
till att f& leva med vardighet och kdnna valbefinnande dnda till livets slut, ddr dven de ndrstéendes
mdende och behov av stéd skall inkluderas. Den palliativa vérden utgdrs av grunder och hérnstenar
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som likt dimensioner pdaverkar varandra, ddrav krdvs ett helhetsperspektivinom den palliativa
omvdardnaden (Socialstyrelsen, 2020). Symtomlindring, teamarbete, kommunikation och relation samt
ndrstéendestdd och dr bland det viktigaste i definitionen av vérd (WHO, 2020). Symtomlindring skall
bistés vid psykiska, sociala, fysiska och existentiella behov och nérstdende skall ges information och
stottning samt kdnna sig delaktiga i varden, och detta fortsatter dven efter dédsfall (WHO, 2021, s.
37). | syfte att framja livskvalitén hos barn och familj bér ett gott samarbete ske mellan olika
professioner inom varden, med gemensam mdlsatining att se till barnets basta, vilket innefattar att

upprétthélla en god relation med bé&de patient och dess narstéende (WHO, 2021, s. 37).

Benini et al. (2022) namner att pediatrisk palliativ vard skiljer sig fran vanlig palliativ vérd genom att
den mdste ta hdnsyn till ett barns olika karaktéarsdrag och beakta dessa pé en psykosocial, fysisk,
utvecklingsmdssig, etisk och andlig niva. Likval att beakta ett barns behov av sina férdldrar, som har en
viktig roll i att ta viktiga beslut och hélla det juridiska ansvaret for sitt barn. Benini et al. (2022)
némner dven att pediatrisk palliativ vérd implementeras redan vid besked av en allvarlig diagnos och
att det fortgér i samband med fortsatt onkologisk behandling och kliniska prévningar. Syftet ar att
avsevdrt forbéattra barnets och familjens livskvalité och kontinuerligt lindra fysiska och psykiska symtom

som uppkommer under omvardnadsprocessen (Benini et al., 2022).

Harrington Jacobs (2005) beskriver hur pediatrisk palliativ vérd kan innebdra dngest, frustration och
sorg for alla parter som d&r involverade i barnets vérd, sarskilt for det déende barnet. Utéver sin
kliniska expertis, skall sjukskéterskan ansvara fér att beakta familjernas tro och kultur. Personliga
varderingar och partiska reaktioner kan uppstd i kliniska situationer, och i syfte att respektera individ
och frémja principer fér den palliativa vérden for barnet laggs en vikt pa tydlig kommunikation mellan
sjukskdterska och familj fér att kunna navigera genom omvardnadsprocessen. Sjukskdterskan ska hjélpa
familjen att forstd syftet i varje beslut, och eventuella konsekvenser som kan uppstd, och inse vad som
kan bli mer skada @n nytta. Det medfér en vardrelation som kan ha en djup och langvarig inverkan hos
familjen och barnet, under deras mest intima och svéra vardsituationer. Sjukskéterskan skall agera likt
en féresprékare med vardighet och med ett medkdnnande férhdliningssatt gentemot béde det déende
barnet och dess familj, fér att underlatta all form av bérda i omvérdnaden i livets slutskede
(Harrington Jacobs, 2005). Ortega-Campos et al. (2019) betonar att sjukskdterskor som vardar barn
med cancer 16per en f6rhdjd risk att utveckla utbrdndhet och som ett resultat av att kontinuerligt
utsGttas for emotionell belastning. Att vadrda barn med cancer innebdr en ldngvarig omvardnad och ar
emotionellt krévande, varpé dven erfarna sjukskdterskor péverkas av den psykiska pafrestningen
(Ortega-Campos et al., 2019).

Bdrande begrepp

Familjecentrerad omvardnad

Svensk sjukskoterskeférening (2015) beskriver att vad som utgdr en familj kan presenteras pé olika
sdtt, men ar i grunden sjdlvdefinierade grupper. Idag utgdrs dessa grupper av mangfald med
begreppet familj som flera betydelser, snarare @n de senaste decenniernas typiska kérnfamiljebild
(Svensk sjukskoterskeférening, 2015). Familjen ses som ett system med emotionell utg&ngspunkt, i vilket
det dr de kénslomdssiga, mellanménskliga banden som kdnnetecknar definitionen av familj (Svensk
sjukskoterskeférening, 2015). Idag dar det séledes omdijligt att tala om familj eller familjeliv i allménna
termer, utan att ha i dtanke att det avser fler &n endast en livsstil eller enbart en viss samlevnadsform
(Hallstrom & Derwig, 2023, s. 31). Hallstrom & Derwig (2023, s. 31) beskriver att familjecentrerad
omvardnad &r ett etablerat och viktigt begrepp inom barnsjukvérden (Hallstrom & Derwig, 2023, s.
31). Aven Abraham et al. (2024) betonar hur den familjecentrerade varden idag har blivit central i
omvardnad, i syfte att férbatira sjukvardskvalitén, sdkerheten och réattvisan i omvérdnaden (Abraham
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et al., 2024). | den familjecentrerade omvardnaden ses familjen som en enhet, vilket innebar att
familiemedlemmar och anhériga samt deras interaktioner sinsemellan péverkar varandra (Hallstrom &
Derwig, 2023, s. 31). Vardfokus riktas mot barnet och familjen samtidigt och i enlighet med detta sker
beslutsfattande kring barnet som patient mellan vardpersonalen och familjens vuxna medlemmar
(Hallstrom & Derwig, 2023, s. 31). Benzein et al. (2008) beskriver att en familjemedlems sjukdom
paverkar hela familjen. Genom att betrakta familjen som en helhet och en aktiv samarbetspartner kan
sjukskdterskan framja en omvardnad som gynnar b&de barnets och familjens hélsa (Benzein et al.,
2008). Till skillnad fran personcentrerad omvdardnad som innebdr att ldgga individanpassat fokus vid
att forstd vad endast patientens varld innefattar, samt hur den ser ut i relation till sjukdom, behandling
och vard (Dahlberg & Ekman, 2017, s. 226—227). Trots att personcentrerad omvérdad anvdnds
omvdxlande med familjecentrerad omvérdnad, anser Kuo et al. (2012) att den familjecentrerade
omvardnaden dr det korrekta valet av term gdllande pediatrisk vard, relaterat till familjernas
involverande i barnets vard (Kuo et al., 2012). Principerna fér familjecentrerad omvéardnad bygger pa
visionen om ett effektivt utévande av véard for att uppné optimal upplevelse av sjukvard fér familjer
(Kuo et al., 2012). Séledes bygger den familjecentrerade omvardnaden enligt Yu et al. (2019) pé
delaktighet och involvering av hela familjen, samt pé& ett partnerskap mellan vardpersonal och familjen
(Yu et al., 2019). Hill et al. (2018) beskriver att familjecentrerad omvardnad innebdr en acceptans och
respekt infér patientens och familjens situation och beslut (Hill et al., 2018). Vilket innefattar planering
och omvardnad som beaktar vérderingar, kunskap, tro och kulturell bakgrund som patient och familj
lever i linje med (Hill et al., 2018).

Medlidande

Schulz et al. (2007) definierar medlidande som en upplevelse av delat lidande, kombinerat med en
onskan om att lindra lidandet som om det var ens eget. Medlidande innebdr en sympatisk medventehet
om andras ndd tillsammans med en vilja att underlatta den, eller en kdnsla av att bli berérd av en
annan mdnniskas lidande. Medlidande har ddarmed kognitiva, emotionella och motiverande
komponenter. En individ som kénner medlidande behéver ha férmégan att se och empatisera med
personen som lider och kénna en form av kontakt med den lidande, genom bade positiva och negativa
kdnslor. Samt vara motiverad att reducera eller upphdva lidandet (Schulz et al., 2007). De Zulueta
(2014) beskriver hur medlidande innebdr en férméga att svara an p& ménga dimensioner av lidande
och samtidigt respektera vdrdigheten i andra mdnniskor genom att undvika gé in i nedldtande dmkan
(de Zulueta, 2014). Chochinov (2007) menar att medlidande férmedlas genom ndgon form av verbal
eller icke-verbal kommunikation, vilken visar pé ett visst erkénnande av de manskliga berdttelser som
atfoljer sjukdom (Chochinov, 2007). Wiklund Gustin (2022, s. 180) férklarar att medlidande grundar
sig i latinets compassio och kan ur ett engelsksprdkigt perspektiv ha dubbla betydelser ("kénna fér” och
"lida med”). Medan medlidande i ett svensksprékigt perspektiv framstar mer éndamalsenligt som ett
grundbegrepp for vérdandet dér lindra lidande &r centralt. Att méta n&gons lidande och sdrbarhet
kan ses som en uppmaning till handling, dar handlingen fokuserar p& manniskans utsatthet och inte
endast begrdnsas till att [6sa problem eller lindra symtom. Det kan innebé&ra att en medlidande
handling kan bestd av att vara nérvarande fér och med en patient och att bara finnas vid hens sida.
Medlidande och medkdansla bygger pd att balansera egna reaktioner och vara icke-démande samt
inneha en 6ppenhet for att kunna ta emot och bdra en annans situation och berattelse, erkénna
sd@rbarheten och lidandet, och samtidigt vara kapabel att agera fér att lindra lidandet. Genom att
vara dppen och se lidandet som patienten upplever skapas en stémning fér den som vérdar att alltid
ha patientens basta i dtanke (Wiklund Gustin, 2022, s. 180-183). Wiklund Gustin (2022, s. 183)
betonar dven att medlidande krdver att den person som riktar sitt medlidande emot ndgon annan gér
sig sjdlv s@rbar. Det innefattar ofta att satta sig sjalv pd spel och "gé dit det gér ont”. Som vardgivare
kan det handla om att bli berérd och méta sina egna kanslor pd ett medkdnnande satt, i syfte att

6



kunna vara ndrvarande for patienten i en svér situation (Wiklund Gustin, 2022, s. 183—184). De
Zulueta (2014) belyser hur vi manniskor &r sociala, forkroppsligade varelser vilket kan predisponera
oss for lidande (de Zulueta, 2014). Medlidande innebdr saledes en djup medvetenhet om en annan
mdnniskas lidande, i kombination med en dnskan om att lindra det (Chochinov, 2007).

Problemformulering

Sjukskoterskans profession inom pediatrisk onkologi innefattar ett centralt omvardnadsansvar, bade for
barnet med cancer sé@vdl som barnets familj. Detta ansvar inneb&r navigering mellan kliniskt utévande
samt ett emotionellt stéd for patient och familj enligt globala riktlinjer och en familjecentrerad
omvdrdnad, i vilken barn och familj ses som en enhet. Sjukskdterskors bemétande har en direkt,
avgorande inverkan pé familjers upplevelse av varden. Inom den pediatriska onkologin behdver
sjukskoterskor dven varda patienter som befinner sig i ett palliativt skede eller behdver vard i livets
slutskede. Lidande och déd utgor séledes en del av vad sjukskdterskor méter i sitt vardagliga arbete.
Detta skapar en fragestdallning gdllande huruvida sjukskoterskor riskerar att belastas av sitt
omvdrdnadsansvar inom pediatrisk onkologi. Inte minst géllande att balansera barnets och
foraldrarnas behov med medkénsla och medlidande. Det ar darfor viktigt att lyfta sjukskdterskors
upplevelser och erfarenheter av att ge omvardnad inom pediatrisk onkologi, samt betona vilka
konsekvenser dessa far for sjukskdterskor som individer. Genom att uppmdarksamma hur sjuksksterskor
upplever att ge familjecentrerad omvardnad inom pediatrisk onkologi kan en battre forstdelse skapas
for sjukskoterskors yrkesrelaterade behov. Varpé ett bredare perspektiv och utvecklingsmdijligheter for
yrket kan uppnés.



SYFTE

Syftet med studien var att beskriva sjukskdterskors erfarenheter och upplevelser av att méta och varda
familjer med barn som diagnostiserats med cancer.



METOD

Design

En litteraturstudie med en kvalitativ ansats valdes som design i syfte att kunna passa till studiens syfte,
och f& majlighet att studera upplevelser och erfarenheter kring ett eller flera sammanhang. En sddan
typ av forskning skapar ett holistiskt synsétt inom dmnet (Polit & Beck, 2021, s. 471). Valet gjordes da
det gav méjligheten att kunna séka efter, granska och analysera befintlig forskning inom ett befintligt
och specifikt omréde eller problemomréde (Forsberg & Wengstréom, 2016, s. 30). | denna studie
handlade det om att ta del av sjuksk&terskors erfarenheter och upplevelser av att méta och vérda
familjer med barn som diagnostiserats med cancer. Genom att implementera en kvalitativ ansats
skapades en méjlighet att forstd ett fenomen pd djupet, ndgot som forfattarna till studien
efterstrdvade (Forsberg & Wengstrém, 2016, s. 44).

Genom att noggrant félja Polit & Becks (2021, s. 85) niostegsmodell, se Figur 1, kunde en studieprocess
utféras. Modellen kunde generera ett strukturerat arbetssatt i efterstravan att f& fram vetenskapliga
artiklar som kritiskt granskats och sammanstdllts inom ett 6verskédligt perspektiv. Enligt modellens
direktiv formulerades ett syfte och en fragestdllning i steg 1, se Figur 1. | denna studie utvecklades
syftet utifran diskussion kring klinisk forstdelse hos forfattarna av sjukskdterskors erfarenheter och
upplevelser, dér praktiska insikter har bidragit till att avgrdnsa ett fokusomrdde. Studiens syfte
formulerades dérmed till att beskriva sjukskdterskors erfarenheter och upplevelser av att méta och
varda familijer med barn som diagnosticerats med cancer, och utgjorde en startpunkt som styrde hela

processens utveckling.

Steg 1: Formulera fram ett
syfte och en
fragestallning

Steg 2: Arbetafram en
strategi for sokning; att
valja stkord samt
databaser

Steg 3: Identifiera
relevanta artiklar i valda
databaser med hjalp av

funna sokord

Steg4: Lasa och granska
artiklarnas abstract samt
titlar i syfte att finna
relevans till studiens syfte

Steg5: ej relevant
material exkluderas, och
valda artiklar lases i
fulltext. Hitta nya kallor
om behov finnes

Steg 6: Extraheraoch

sammanstall relevant

information fran valda
artiklar

Steg 7: Artiklarnas
information granskas
kritiskt

Steg 8: | syfte att finna
teman analyseras den
funna informationen

Steg 9: Sammanfattning
sker genom ett
systematiskt och kritiskt
tillvagagangssatt

Figur 1: Polit & Becks niostegsmodell (2021, s. 85, fritt 6versatt av forfattarna)

Urval

Steg 2 i Polit & Becks (2021, s.85) niostegsmodell innebar att arbeta fram en sdkstrategi, vilket
inkluderade att vdlja sékord samt relevanta databaser fér inhdmtning av originalartiklar (Polit & Beck,
2021, s- 85). Databaser blev CINAHL och PubMed, d& de omfattas av en stor samling vetenskapliga
tidskrifter inom medicin och omvérdnad och sarskilt relevant for hélso-och sjukvéard (Polit & Beck, 2021,
s. 85-89). Soktrategin utformades i enlighet med studiens syfte for att finna originalartiklar som enbart
avhandlade sjukskdterskors upplevelser och erfarenheter av att méta och varda familjer med barn som
diagnostiserats med cancer.



Inklusionskriterier fér studien innefattade endast originalartiklar med kvalitativ ansats, i syfte att kunna
besvara studiens syfte. Artiklarna skulle endast behandla sjukskdterskors perspektiv i att vérda barn
med cancer och deras familjer. Patienterna skulle vara personer som vérdas inom pediatrisk onkologi i
&ldrarna 0—19 ar. Artiklar p& engelska eller svenska inkluderades, d& dessa sprék beharskas av
férfattarna. Kriterier fér exklusion innebar artiklar som inte innefattade redovisade erfarenheter och
upplevelser fran sjukskoterskor, exempelvis frédn annan form av vé@rdpersonal eller artiklar som
fokuserade pé barnet eller barnets familjs perspektiv, da det inte var relevant for studien. Pediatrisk
vard som inte inkluderade onkologi exkluderades, likval artiklar som inte anvénde sig av en kvalitativ
metod. Artiklar som saknade peer-review, var icke etiskt godkénda och skrivna pd& annat sprék dn
svenska eller engelska exkluderades. Artiklarna skulle vara publicerade mellan éar 2014 till och med ar

2024.

Datainsamling

Vidare i steg 2 innebar att arbeta fram en strategi fér sékning som innefattade att vdlja sékord samt
vilka databaser som skulle sdkas i (Polit & Beck, 2021, s. 85). For att finna relevanta sékord soktes
synonymer fram genom inspiration frén studiens syfte, vilket kunde innefatta synonymer, termer eller
specifika nyckelord kopplat till det. Val av sdkord kunde darefter modifieras, eller utékas, med hjalp
av Medical Subject Headings [MeSH] under sékningens process vilket skapade en méijlighet till att finna
synonymer till nyckelorden, justera sékstrdngar genom olika kombinationer, samt anpassa fill
databaserna for att 8ka chansen att f& battre svar pd en sékning (Polit & Beck, 2021, s. 88—-89).Valda
databaser resulterade i CINAHL och PubMed dé det dr databaser som fokuserar pd omréden som
halsa och medicin (Polit & Beck, 2021, s. 85-89).

| databasen CINAHL anvandes sékord som antingen var nyckelord eller synonymer till studiens syfte,
bland annat "Nursing”, "Nurses”, "Experience” och "Children with cancer”. Fér att bredda sékningen
ytterligare tillémpades booleska termen "OR”. Polit & Beck (2021, s. 93) ndmner att tilldmpning med
MeSH-termer leder till mer énskvard sékning dé termerna korrelerar i CINAHL likval som i PubMed.
MeSH-termer sdktes darfér fram och lades till i form av” Perception”, "Attitude”, "Feelings”, "Pediatric
oncology”, "Pediatric cancer” och “Childhood cancer”. | stravan efter att bekrafta sékordens
effektivitet skapades sokblock och testades. ” (Nursing OR Nurses)” resulterade i 1,023,557 traffar, se
Bilaga I. Den booleska termen "OR” skapade en utékad form av sékningen och valdes att tillampas for
ett mer utdkad resultat. Darefter genomfordes ytterligare tvé sdkblock. Ett sékblock innefattade
foljande sokord ” (Experience OR Perception OR View OR Attitude OR Feelings)” som skulle finna
artiklar relevanta om sjukskdterskors erfarenhet, vilket resulterade i 1,025, 949 traffar, se Bilaga 1. ”
(Pediatric Oncology OR Pediatric cancer OR Childhood cancer OR Children with cancer)” utgjorde
nasta sokblock, och sdkningen resulterade i 14,873 traffar, se Bilaga |. Dessa tre sdkblock
kombinerades sedan i en ny sdkning tillsammans med den booleska termen "AND” i syfte att avgrdnsa
sékningen. Onskvérda begransningar i form av endast artiklar som fanns tillgéngliga abstract, var
skrivna pé& engelska, blivit peer-reviewed samt publicerats mellan ar 2014 och 2024 tillampades och
resulterade i 44 traffar. Sékningarna i CINAHL dokumenterades sedan i en sékmaitris, se Bilaga |, enligt
steg 3. Steg 4 innebar en granskning av artiklarnas titlar och abstrakt, med studiens syfte som
utgdngspunkt. Alla 44 artiklarnas titlar Iastes igenom, varav 26 exkluderas dé det inte framgick i titeln
att sjukskodterskors upplevelser eller pediatrisk onkologi behandlades. Darefter ldstes 18 artiklars
abstract, vilket resulterade i att ytterligare 10 artiklar exkluderades. 5 artiklar anvdnde inte sig av en
kvalitativ metod, samt 5 artiklar var inte tillgdngliga via ppna kéllor och innebar betaldtkomst. Steg 5
innebar att Idsa resterande 8 artiklar i sin helhet, vilket resulterade i att alla 8 artiklar valdes ut, se

Bilaga 1.



Sdkningen i databasen PubMed utférdes likt sdkningarna i CINAHL. D& MeSH-termerna anvdnds i
bé&da databaserna kunde bland annat funna termer avsedda till CINAHL &ven tillampas i PubMed.
(Polit & Beck, 2021, s. 93). Efter goda resultat fran sdkblocken i CINAHL utforskades deras effektivitet
dven i PubMed, dar sékningen ” (Nursing OR Nurses)” resulterade i 285,402 traffar, se Bilaga Il
Ddarefter gjordes sékning pé féljande tvé sdkblock; "(Experience OR Perception OR View OR Attitude
OR Feelings)” samt "(Pediatric Oncology OR Pediatric cancer OR Childhood cancer OR Children with
cancer)” som resulterade i 1,116,664 respektive 184,380 traffar, se Bilaga Il. Dessa tre sdkblock
kombinerades sedan med booleska termen "AND” dé& samma tillvégagdngssatt varit effektivt i
CINAHL. Begrdansningar var att endast inkludera artiklar med tillganglig abstrakt, publikationsér 2014
till 2024 samt skrivna pé& engelska tillémpades dven. Sékningen resulterade i 39 traffar. Dessa
sokningar dokumenterades sedan i ytterligare en sékmatris, se Bilaga I, enligt steg 3. | steg 4
granskades artiklarnas titlar, vilket resulterade i att 29 artiklar exkluderas. |1 15 artiklar framgick det
inte i titeln att det var sjukskdterskors erfarenheter som behandlades, 10 artiklar kombinerade inte
pediatrik och onkologi samt 4 artiklar var inte tillgdngliga via ppna kéllor. Efter granskning av
artiklarnas abstrakt exkluderades ytterligare 2 artiklar dé de inte var pd engelska trots begrénsning,
samt 4 artiklar som endast innebar en "review” och inte en primdarkélla. 2 artiklar visade sig dven vara
dubbletter som redan valts ut frén sdkning i CINAHL. | steg 5 lastes kvarvarande 2 artiklar i sin helhet,
vilket gav majligheten att bekr&afta om artiklarna blivit peer-reviewed, da féljande begransning inte ar
mojlig att tilldmpa i en Pubmed-sdkning. Dessa tva artiklar valdes dven ut, se Bilaga Il. Steg 6 innebar
sedan en summering av funna artiklar frén CINAHL och PubMed och sammanstélla dessa i en
artikelmatris (Polit & Beck, 2021, 5.85). Sékningarna genererade sammanlagt i 10 vetenskapliga
artiklar som redovisas i en artikelmatris, se Bilaga lIl.

Steg 7 i Polit & Becks (2021, s.85) niostegsmodell innebar att kritiskt granska artiklarna som skulle
anvdndas i resultatet. Det genomférdes med hjdlp av SBU:s (2022) granskningsmall for kvalitativ
metodik, se Bilaga llll. SBU:s granskningsmall (2022) ar utformad for att identifiera styrkor och
svagheter i vetenskapliga artiklars forskningsprocess fér att f& fram en bedémning av tillforlitlighet.
Mallen tacker fem omrdden som &r centrala i forskningsprocessen och ger en strukturerad och
transparent beddmning. Forsta delen dvervdger om hur val det férekommer en dverensstdmmelse
mellan en filosofisk grund och urval samt metod. Ndsta del fokuserar pé deltagare och om
urvalsprocessen lampar sig med studiens syfte. Darefter granskas vald metod fér datainsamling, samt
sker en utvdrdering av analysmetoder, forskarnas reflexivitet och validering av tolkning. Avslutningsvis
granskas studiens forskare med bedémning av dennes bakgrund, kompetens och eventuella relationer
med studiens deltagare samt hantering av forférstéelse. Identifierade styrkor och svagheter som dykt
upp under granskningen blir sedan sammanvdgda i en slutbeddmning, ddr det sedan tydliggérs en
gradering av brister. Funna artiklarna som bedémdes vara av medel eller hég kvalitet inkluderades i
studien, och artiklar som bedémdes vara av l&ag kvalitet exkluderades. Efter granskning av alla
inkluderade artiklar bedémdes ingen vara av lag kvalitet, varav fyra artiklar bedémdes vara av
medel kvalitet: #1, #4, #5, #10, se Bilaga lll. Sex artiklar som bedémdes vara av hég kvalitet efter
granskning var féljande: #2, #3, #6, #7, #8, #9, se Bilaga lll.

Dataanalys

Dataanalysen utfordes i steg 8 i Polit & Becks (2021, s. 85) niostegsmodell. Detta steg syftar till att
analysera utvalda artiklar och deras resultatdel och finna teman. Genom upprepad genomldsning, och
med ett induktivt férhéllningssatt, identifierades meningsfulla och barande ménster som var
a&terkommande i artiklarna (Polit & Beck, 2021, s. 543). Analysen utférdes genom att anvénda Braun

& Clarkes (2006) metod som inkluderar sex faser for tematisk analys, se Figur 2.



Fas 1 Fas 3

Fas 2
Bekqn;c: sig med Generera koder Séka efter
ata teman
Fas 4 Fas 5 Fas 6
Definiera och Producera
Granska teman e
namnge teman slutgiltig rapport

Figur 2: Braun & Clarkes (2006) faser for tematisk analys, fritt 6versatt av forfattarna.

Fas 1 inleddes med att forfattarna bekantade sig med data genom noggrann genoml&sning av
identifierade artiklar i syfte att f& en djupgdende forstdelse och séka efter vad som var centralt i
respektive studies resultat (Braun & Clarke, 2006). Samtliga artiklar Iastes igenom enskilt till en bdrjan,
varav delar av text frén artiklarnas resultat som svarade pd syftet, markerades, extraherades och
samlades i ett gemensamt dokument. Det gemensamma dokumentet skapades av férfattarna och
innefattade kolumner med artiklarnas titel, férfattare och &rtal, samt med nummermarkering pd varje
artikel frén 1 till 10. Numreringen skapade en struktur och att dela upp artiklar i enskilda matriser
sakerstallde att artiklarna arbetades genom grundligt. Forfattarna laste artiklar p& nytt f6r att finna
delar av text som missats vid férsta genomldsningen. Text som klistrades in i matrisens férsta kolumn
innebar exempel pd delar frén originalartiklarnas resultat som ansdgs svara pé studiens syfte, se
tabell 1. Parallellt med utdrag av delar fran text vtférdes dven fas 2, dar kodetiketter skapades och
som férfattarna nedtecknade i andra kolumnen, se tabell 1. Braun & Clarke (2006) ndmner att
kodetiketter utformas fér att fdnga en observation och visa en aspekt som ar framhdvande i texten,
som sedan anvands likt byggstenar for att bilda ett eller flera teman. En text kan innefatta “explicita
koder” eller underliggande betydelser (implicita koder). Subjektiviteten som medférs vid kodning
kréver en forsiktighet s& att den faktiska innebdrden av texten bibehélls (Braun & Clarke, 2006). Ett
enskilt utdrag av data kan dven tilldelas flera olika kodetiketter beroende av aspekter och ménster
(Braun & Clarke, 2006). Att skapa kodetiketter innebar &Gven att samtlig text behdvde Sversattas frén
engelska till svenska, vilket medférde en risk att nyanser och betydelser kunde ga férlorade eller leda
till feltolkningar, varpé férfattarna sténdigt diskuterade tolkningar och upprepade gdnger gick
tillbaka till originalartiklarnas resultattexter fér att sdkerstdlla att kodetiketterna speglade innehdéllet
(Braun & Clarke, 2006). Fas 3 innebar att gruppera ihop och sortera alla koder som skapats och
generera initiala teman (Braun & Clarke, 2006). Denna fas gjorde férfattarna gemensamt genom att
Iasa igenom koderna tillsammans och fokusera pé& hur koderna férenades eller separerades. Koder
som férenades, exempelvis kring aspekter relaterat till vérdrelation mellan sjukskdterskor och familj
markerades med fdrgen lila, varav upplevda utmaningar i professionen markerades med férgen grén,
i syfte att skapa en visuell representation av sorteringen. Enligt Braun & Clarke (2006) ska koder
fdnga en observation och vanligtvis endast en aspekt, och ett tema skall fanga flera observationer
eller aspekter. | syfte att generera ett tema behdver forskaren spela en kreativ och aktiv roll, vilket
forfattarna strdvade efter genom att uppratthélla en standig diskussion och reflektion (Braun & Clarke,
2006). Fas 4 innebar sedan att granska uppkomna teman, vilket innefattade att ge struktur at ett tema
genom att dela upp i mindre, mer specifika underteman fér att redovisa hur olika aspekter relaterar fill
varandra med fokus pd att generera en djupare forstdelse av fenomenet som undersdks (Braun &
Clarke, 2006). Bade det lila och det gréna temat namngavs och delades upp. Vardrelationens
betydelse delades upp med tva tillhérande underteman, och Utmaningar i professionen delades upp
med tre underteman, varav de redovisades i tredje och fjdrde kolumnen, se tabell 1. Fas 5 utgjorde en
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forfining och definiering av teman, i syfte att fértydliga dess kérna och omféng. Enligt Braun & Clarke
(2006) ska teman ses som berattelser om den insamlade data, innefattande ménga olika sidor och
aspekter, for att beskriva olika slags dimensioner av erfarenheter och upplevelser (Braun & Clarke,
20006). | denna fas doéptes teman for att kombinera underteman och fénga en betydelse relaterat till
studiens syfte. Vidare i fas 6 avslutades analysprocessen, och innebar att skriva en rapport dér teman
presenteras pd ett tydligt och dvertygande vis. Denna fas innebar dven steg 9 i Polit & Becks (2021, s.
85) niostegsmodell, vilket innefattade att insamlad information sammanfattades pd ett systematiskt och
kritiskt tillvégagdngssatt. Utdver en tydlig beskrivning, redovisades &ven hur teman grundades i data,
samt hur studiens syfte besvarades. Exempel pé hur analysprocessen genomférts illustrerades ddarmed i

en tabell, se tabell 1, dar exempel pd hur teman och underteman genererats fram genom koder och

delar av text frén origina

lartiklars resultat.

Tabell 1. Exempel pa analysprocessen.

Del av text som svarar
pa syftet

Kodetikett

Tema

Undertema

When the diagnosis is
beyond curative
treatment, they help in
promoting a peaceful
death (Nukpezah et al.,
2021).

Framja fridfull dod nar
diagnos ar icke-
behandlingsbar

Véardrelationens
betydelse

Att ge omvdardnad med
medkdnsla

The nurses interviewed
also highlighted
difficulties when faced
with the need to
communicate bad news
(Dos Santos et al.,
2020).

Sjukskoterskor belyste
svarigheter i att behdva
formedla déliga nyheter

Utmaningar i
professionen

IAtt mota fysiskt, psykiskt
och emotionellt lidande

Often these professionals
have to provide
psychological and human
support to both these
children, and their
families, making them
understand the whole
process of the disease and
the care they are given
(Batista dos Santos et al.,
2017).

Agera humanistiskt och
involvera hela familjen i
barnets sjukdomsprocess
och omvdrdnad

Vardrelationens
betydelse

Att inkludera familjen i
omvdardnaden

Nursing professionals
reported several
emotional reactions from

attending children with

Sjukskoterskor upplevde
kdnslomdssiga reaktioner
av att vérda barn med
cancer

Utmaningar i
professionen

Att paverkas av arbetet
med patienter och
anhériga




cancer (Batista dos Santos
et al., 2017).

All the participants stated |[Samtliga sjukskoterskor  [Utmaningar i Att uppleva behov av
that they needed behodvde psykologisk professionen stod

psychological help during fhijdlp under tiden de
the period when they arbetade i tjdnsten

worked in the service (Inal
et al., 2020).

Etiska aspekter

Studien anvdnder Belmonte-rapporten (1979) som ett etiskt ramverk fér granskning och analysering av
de vetenskapliga artiklarna. Rapporten ar ett dokument inom forskningsetik som innefattar tre
grundprinciper for ett etiskt resonemang; respekt for personer, valgorenhet och rattvisa. Dessa
principer skall sakerstdlla att forskning tar hdnsyn till deltagares rattigheter och deras vélbefinnande
(National Commission for the Protection of Human Subjects of Biomedical and Behavioral Research,
1979). Tillampningen av dessa grundprinciper innebar att undersdka sé& att inkluderade vetenskapliga
artiklar i denna studie sdkerstéllt samtycke frén sina deltagare, samt om information angdende
deltagarna behandlats pd ett konfidentiellt satt (Polit & Beck, 2021, s. 137). Belmonte-rapporten
ligger till grund for ménga forskningsetiska regelverk, inklusive Helsingforsdeklarationen. Deklarationen
betonar riktlinjer for medicinsk forskning som inkluderar manniskor, och ger en omfattande och
uppdaterad vagledning inom medicinsk forskning, inkluderat krav pé& informerat samtycke,
forskningsetikkommittéers roll och riskbedémning (World Medical Association [WMA], 2024).

For att objektivitet skulle kunna efterstrdvas i studien redovisades forskningsprocessen med fokus pé&
systematik, neutralitet och transparens (Polit & Beck, 2021, s. 172). Detta i form av ett strukturerat
férhaliningssatt och noggrann urvalsmetod med férutbestdmda inklusion- och exklusionskriterier, en steg
for steg-redogorelse i sékprocessen som skapade transparens samt undvikande av personliga asikter
eller tolkningar kunde en obijektivitet sdkerstallas for granskning av vetenskapliga artiklar (Polit &
Beck, 2021, s. 171-173). Samtliga artiklar kvalitetsgranskades genom tilldmpning av SBU:s mall foér
kvalitetsgranskning av kvalitativa metoder (SBU, 2022). SBU:s mall (2022) stérker denna studies etiska
aspekter genom att kritiskt granska resultatartiklarnas metodik, urvalshantering, hantering av deltagare
och informerat samtycke samt skydd av deltagarnas integritet i syfte att bedéma graden av
trovardighet och tillforlitlighet. Granskningen sdkerstdller en bedémning av artiklarnas kvalitet genom
systematik och transparens (SBU, 2022). Helsingforsdeklarationen (WMA, 2024) och tillampning av
dess principer vagledde dven studiens process for att efterstrdva att etiska riktlinjer félides i sékandet
av artiklar. Artiklar som redovisade informerat samtycke och som kunde sékerstdlla deltagares
rattigheter inkluderades. Likval artiklar som sdkerstallde skydd av deltagare och som genomgétt etisk
prévning (WMA, 2024). | Sverige regleras forskning som involverar manniskor av
Etikprovningsmyndigheten, som granskar forskning ur ett etiskt perspektiv. Deltagare i
forskningssammanhang skall & sin integritet skyddad, ge sitt samtycke och forskningen skall bedrivas
enligt lagstiftning och etiska principer (Etikprévningsmyndigheten, u.d.). | denna studie férekom en
inkluderad artikel som var genomférd i Sverige, varav det ansags relevant att beakta etiska riktlinjer
inom svensk forskning. Enligt lagen (SFS 2003:460) om etikprdvning av forskning som avser ménniskor
kréivs godkdnd etikprdvning (Etikprévningsmyndigheten, u.é@). Genom att implementera
Etikprévningsmyndighetens riktlinjer i bedémningen av inkluderade artiklar kunde férfattarna skapa en



djupare forstéelse fér hur forskningsetik tillampas i Sverige, och hur det kan skilja sig frédn andra
Idnders etiska granskningar. Det anségs relevant dé studien innehar ett internationellt perspektiv.

D& engelska inte d@r studieférfattarnas modersmal behdvde informationen frén de vetenskapliga
artiklarna dversattas till svenska. Fér att minimera risken for misstolkning genomférdes en noggrann
genomlésning av bé&da férfattarna, varav material diskuterades tillsammans, for att analysera och
sakerstalla forstdelse dver texters olika kontexter och nyanser. All data och idéer frén artiklar
refererades dven enligt APA:s referenssystem (Sédertérns Hogskola, 2021) fér att minimera risk for
plagiat.

RESULTAT

Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva sjukskéterskors erfarenheter och upplevelser av att
mdta och varda familjer med barn som diagnostiserats med cancer. Genom tematisk analys av tio
vetenskapliga artiklar har tvé teman extraherats: Utmaningar i professionen och Vdrdrelationens
betydelse, redovisat i Figur 3. Ur dessa teman framkom fem underteman, se Figur 3: At pdverkas av
arbetet med patienter och anhériga, Att méta fysiskt, psykiskt och emotionellt lidande, Att uppleva behov

av stéd, Att ge omvdrdnad med medkdnsla samt Att inkludera familjen i omvérdnaden.

De vetenskapliga artiklar som anvants ar originalartiklar med en kvalitativ ansats. Artiklarna var
utférda i Brasilien, Schweiz, Iran, Turkiet, Kina, Ghana och Sverige och samtliga undersokte
sjukskdterskors erfarenheter och upplevelser. Samtliga artiklar anvédnde sig av semistrukturerade
intervjuer, férutom en artikel som anvande sig av webbaserad enkét med 6ppna fragor. Fyra artiklar
anvdnde sig av innehdllsanalys fér att presentera resultat, fyra artiklar anvénde tematisk analys, en
artikel anvénde fenomenologisk analys och en artikel anvénde hermeneutisk-fenomenologisk analys.

Utmaningar i Vardrelationens
professionen betydelse
Att paverkas
|_|av arbetet med | Atr 36 d
patienter och emvarcna
anhériga med medkdnsla
Att méta .
|| fysiskt, psykiskt || A1'fr |nk_IIEJde_rc|
och emotionellt amrjent
lidande omvardnaden
|| Att uppleva

behov av st&d

Figur 3. Teman med tillhrande underteman.

Utmaningar i professionen

Det forsta temat som framtrddde ur analysen var Utmaningar i professionen. Temat beskriver hur
sjukskéterskor upplevde utmaningar i utévandet av sjukskoterskeyrket inom pediatrisk onkologi. Temat
genererade tre underteman: Att pdverkas av arbetet med patienter och anhériga, Att méta fysiskt,
psykiskt och emotionellt lidande och Att uppleva behov av stéd. Dessa presenterar hur sjukskdterskor
drabbas av yrket och hur de beméter lidande i situationer kopplat till fysisk eller psykisk smérta hos
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patienten. Saval som eget emotionellt eller psykiskt lidande gdllande det pediatriska onkologiska

arbetet, sarskilt nar det innefattar déd, samt hur detta fordrar stéd for sjukskoterskor.
Att paverkas av arbetet med patienter och anhériga

Sjukskdterskor inom pediatrisk onkologi anség att det var viktigt att kunna hantera kriser och krévande
situationer, sésom kommunikation kring dyster prognos och déd, vilket kunde vara mentalt och fysiskt
utmattande (Konukbay et al.,, 2019; Weiner et al., 2021). Arbetet fordrade ett stort engagemang frén
sjukskoterskor vilket kunde vara krévande och innebéra en stark kénslomdassig paverkan, med kanslor
av maktldshet, forlust och sjalvtvivel vilket ofta gjorde dem nervdsa eller férvirrade och kunde ta sig
fysiska uttryck i form av svettning, rodnad samt férhdjd puls (Batista dos Santos et al., 2017; Ma et al.,
2021). Yrket innebar en ytterligare emotionell paverkan i situationer dé ett barns situation férvarrades
eller innebar ett palliativt l&ge (Batista dos Santos et al., 2017; Konukbay et al., 2019). Sjukskdterskor
inom pediatrisk onkologi var val medvetna om att vissa barn med cancer avlider och upplevde den
mest férddande utvecklingen nér ett barn avled, vilket p&verkade en hel avdelning (Ghaljeh et al.,
2024; Konukbay et al., 2019). Efter en direkt exponering av barnets kamp, lidande och slutligen déd
kunde det for sjukskoterskor efterlikna en kansloméssig forlust av en narstdende, varpd upplevelser
relaterat till déd och betraktades som sekunddrt trauma hos sjuksksterskor (Batista dos Santos et al.,
2017; Inal et al., 2020). | linje med detta upplevde sjukskdterskor ett behov av att ge allt i varden av
varje barn, samt en stdndig medvetenhet om méjliga utfall sésom risken for patientens déd (Konukbay
et al.,, 2019; Ma et al.,, 2021).

Sjukskdterskor inom pediatrisk onkologi beskrev att omvardnad av familjer med barn som
diagnosticerats med cancer resulterade i mental och fysisk utmattning, samt krévde sarskild
kvalifikation och emotionell kompetens (Batista dos Santos et al., 2017; Konukbay et al., 2019).
Sjukskdterskors ndra vardrelation med barn resulterade i kdnslomdssiga band som innebar en
emotionell paverkan och sorg for sjukskdterskor nér ett barn avled (Batista dos Santos et al., 2017; Ma
et al.,, 2021). Sjuksksterskor upplevde generellt negativa kdnslor kopplat till yrket och nastan alla
upplevde rdadsla och &ngest, kdnslor av ofillrdcklighet och bristande sjalvtillit i hdndelse av
vardsituationer som innefattade patienters lidande och réadsla (Batista dos Santos et al., 2017; Inal et
al., 2020). Sjukskdterskor uttryckte en sdrskild oro kring egen och sldktingars hélsa, rédsla infér att sjalv
eller narstdende skulle drabbas av cancer, samt en kdnsla av att vara skér och oférmdgen infér
barncancervérden (Batista dos Santos et al., 2017; Inal et al., 2020). Vidare ké&nde sjukskdterskor en
desperation och skuld gdllande ofillrdcklighet i vardutdvande och upplevde dérmed en rédsla infér att
géra fel, samt arbetsrelaterad skuld och oférsté&else frén sin egen familj och vanner (Inal et al., 2020;
Ma et al., 2021). Sjuksksterskor som var skickliga i praktiska moment men saknade mental
forberedelse kunde ha svart att hantera emotionellt krdvande situationer, vilket kunde resultera i stress,
osdkerhet samt negativa och undvikande strategier i kontakten med patienten (Ma et al., 2021). | linje
med detta skedde distansering och undvikandebeteende som strategiskt hanterande, fér att skydda sitt
eget mdende, exempelvis genom att ldgga energi pé tekniska procedurer i syfte att minska emotionell
péverkan (Batista dos Santos et al., 2017; Ma et al., 2021). Parallellt med detta stdrktes
sjukskdterskors tillit till sin egen férméga genom att hantera moraliska utmaningar sédsom etiska
dilemman och emotionella vardsituationer p& ett tryggt och professionellt satt (Weiner et al., 2021).
Det 6kade deras kansla av kompetens och sjdlvfértroende samt minskade den upplevda stress och oro
som yrkesprofessionen medfdr, givet de héga kraven i arbetsprestation trots ovisshet om utfall och
ddrmed att varda i sténdig beredskap (Ma et al., 2021; Weiner et al., 2021).

Vissa sjukskoterskor beskrev ddremot svarigheter att hantera omvardnadssituationer samt att just
bemédtande, kommunikation och férmedlande av déliga nyheter var utmanande, sarskilt for
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sjukskoterskor som behdver agera stédjande till en hel familj men saknade specifik utbildning och
erfarenhet av att varda barn (Dos Santos et al., 2020; Inal et al., 2020; Ma et al.,

2021). Sjuksksterskor beskrev saledes hur de tog ldrdom av negativa vérdsituationer och handlade
osjalviskt for att prioritera barnets bdsta, utdver sina ordinarie arbetsuppgifter (Ghaljeh et al., 2024;
Ma et al., 2021). Sjukskésterskor analyserade dven sina egna insatser och tillkortakommanden i olika
vardsituationer, fér att bli battre pé sitt arbete och utvecklade sin kompetens (Batista dos Santos et al.,
2017; Ma et al., 2021). De sjuksksterskor som lamnat yrkeskategorin hade starka minnen frén arbetet,
saknade teamets sammanhdlining och beskrev att anstdliningstid hade varierat beroende pd personlig
férmaga, varpd vissa ansdg att en roterande tjdnst mellan avdelningar vore att féredra samt att
endast arbeta i yrkeskategorin mellan tre till tio ar (Inal et al., 2020). Parallellt ber&ttade
sjukskoterskor att de blivit starkare professionellt av att arbeta inom pediatrisk onkologi och att de
hade mer medkénsla fér barn dven vtanfér arbetet (Ebadinejad et al., 2023; Inal et al.,

2020). Sjukskasterskor upplevde att fokus pé glada barn lindrade negativa kdnslor, att barns leenden
innebar stor trést och vissa sjukskdterskor fick dessutom en mer positiv syn pd livet av att arbeta inom
pediatrisk onkologi och (Inal et al., 2020; Ma et al., 2021). En del av sjukskdterskors erfarenheter och
upplevelser av att méta och varda familjer med barn som diagnosticerats med cancer innebar dven att

mdta mdnskligt lidande i olika dimensioner.
Att mota fysiskt, psykiskt och emotionellt lidande

Sjukskoterskor erbjod strategier for att lindrade lidande och fysiska symtom nér barns cancer gav dem
obehagliga effekter, genom kontinuerlig smartbeddémning och behandling (Dos Santos et al., 2020;
Ebadinejad et al., 2023; Nukpezah et al., 2021). Fér att hantera patientens symtom anvdnde
sjukskdterskor farmakologiska och icke-farmakologiska atgdarder (Dos Santos et al., 2020; Ebadinejad
et al., 2023). Vidare tog sjuksksterskor barnens fysiska, psykologiska och sociala komfort i beaktning
genom att arrangera omvdrdnad utefter barnens vilotimmar eller aktuella smarta och férsokte dven
skapa glada stunder fér att muntra upp barnen trots nérvaro av sjukdom, eftersom cancern berdvade
dem pé glada lekar (Ebadinejad et al., 2023; Konukbay et al., 2019). Sjuksksterskor arbetade
férebyggande och var observanta infér risker och svagheter relaterat till sjukdom och anvénde olika
strategier for att uppmdarksamma férsiktighetsatgdrder i omvérdnaden av barn, fér att minska risk for
infektion (Ebadinejad et al., 2023; Konukbay et al., 2019). Sjukskdterskor agerande dven stéttande
vid livets slut och fokuserade pd att lindra lidande dven f6r patientens familj (Dos Santos et al., 2020;
Ebadinejad et al., 2023). Nd&r en vérdprocess natt en punkt dé det inte ldngre fanns ndgot hopp for ett
barn som patient, ansdg sjukskdterskor att déden var en 16sning for att barnet skulle f& slippa smarta,
men hade dnda svart att acceptera ett barns déd (Batista dos Santos et al., 2017; Konukbay et al.,
2019; Ma et al., 2021). Sjukskdterskor hade svéart att agera stdttande till bade barn och familj i livets
slutskede, led av att inte tillrdckligt kunna lindra en patients smérta och uttryckte kdnslor av maktloshet
och fértvivlan (Batista dos Santos et al., 2017; Inal et al., 2020). Dessa upplevelser innebar att olika
former av stdd blev essentiellt for sjukskdterskor.

Att uppleva behov av stod

De psykologiska och emotionella pé&frestningar som sjukskdterskor upplevde i sitt arbetsuppdrag och
yrke skapade behov av stéd (Batista dos Santos et al., 2017; Inal et al., 2020). Det fanns
begransningar for sjukskdterskor géllande att dagligen méta stressande situationer i lindrandet av
lidande och métande av déd, vilket var komplext att hantera och fordrade emotionellt stéd eftersom
de inte lyckades hantera kdnslorna enbart genom att dela med teamet (Batista dos Santos et al.,
2017; Inal et al., 2020). Samtliga sjukskoterskor behévde psykologisk hjalp under tiden de arbetade
inom pediatrisk onkologi, kdnde sig desperata infér synen pd ddd och barns déd och var ofta
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oftillrackligt forberedda psykiskt nér de hanterade ett barns déd fér forsta géngen (Inal et al., 2020;
Ma et al,, 2021). Varpé de exempelvis undvek att konfrontera déd och ventilerade undertrycka
negativa kdanslor férst efter att ett barn avlidit, vilket resulterande i emotionell stress och behov av stéd
(Ma et al., 2021). Trots att de flesta sjukskdterskor upplevde ett behov av kdnslomdéssigt stéd i mental
stress och utmatining efter bevittnande av déd och av att inte hantera negativa kéanslor kopplade ftill
arbetet, férekom en brist pa stéd for vardpersonal (Batista dos Santos et al., 2017; Inal et al., 2020;
Ma et al., 2021). Sjukskoterskor upplevde uteblivet psykiskt stéd fran vénner och familj men fick stod
genom psykologer, féreldsningar och beskrev att det var konstruktivt och positivt att f& dela
erfarenheter med teamkollegor. (Batista dos Santos et al., 2017; Inal et al., 2020; Ma et al.,

2021). Vidare berattade sjukskdterskor att de upplevde obearbetade kanslor vilka pé&verkade deras
mentala hdlsa negativt, tre sjukskdterskor bytte avdelning dé arbetet pé& onkologiavdelningen
utmattade dem och en sjukskdterska lémnade yrket helt péd grund av utmattning (Inal et al., 2020).
Exempelvis férekom sdledes utmattning frén arbetet samt utmattning av att inte beméta starka,
negativa kdnslor kring arbetet, varpd brist p& stédjande resurser i samband med en oférmdaga att
hantera dessa negativa kdnslor blev bidragande till emotionell utmattning (Inal et al., 2020).

Vardrelationens betydelse

Det andra temat som identifierades i analysen var Vdrdrelationens betydelse med tvé underteman: Att
ge omvardnad med medkdnsla och Att inkludera familjen i omvérdnaden. Temat redogér for
sjukskdterskans agerande for att skapa en stdttande vérdrelation med barn med cancer och barnets
familj, samt vikten och vardet av denna relation. Underteman beskriver hur sjukskdterskors omvardnad i
denna vardrelation karaktdriseras och genomsyras av medkdnsla och beaktande av spirituella
fenomen. Detta genom empati, hdnsyn och respekt for barnet och familjens tro och varderingar — som
individer sévdl som en inkluderad enhet.

Omvardnad med medkdénsla

Sjukskdterskor belyste hur vérdrelationer med barn och familj var speciella och innebar ett ndra band
relaterat fill en l&dng och svér behandlingsprocess, vilket skapade ett personligt engagemang i
omvardnaden (Batista dos Santos et al., 2017; Konukbay et al., 2019; Ma et al., 2021). Enligt
sjukskoterskor involverade en empatisk approach exempelvis att vara ndrvarande vid barnets sida,
erbjuda séllskap, acceptera barnet villkorsldst och ge en mild, beskyddande omvérdnad (Ghaljeh et
al., 2024). Genom personligt engagemang i omvérdnaden, med barnets bdsta i dtanke, skapades en
vardrelation som innebar att sjukskdterskor blev pétagligt emotionellt involverade i barnen (Batista dos
Santos et al., 2017, Ebadinejad et al., 2023; Konukbay et al., 2019). Sjukskdterskor utvecklade
ddrmed en dkad férmdga till personlig anknytning med barnen, vilket skapade stérre férméga att
lindra barnens lidande samt empatisera och vara betryggande ndrvarande (Ghaljeh et al., 2024; Ma
et al., 2021).

Sjukskoterskor beskrev att omvardnadsprocessen inom pediatrisk onkologi observerades i sin helhet for
att forstd barnets och familjens séarskilda behov, och préglades av ett empatiskt férhéllningssatt,
medkénsla och sympati (Ghaljeh et al., 2024; Konukbay et al., 2019; Weiner et al., 2021).
Sjukskoterskor utgjorde en harmoniserande Iénk mellan familjen och vérdteamet fér att uppnd en
holistisk omvardnad och uppskattade att arbeta med barn, samt uppfattade dessa olika utifrén alder
(Batista dos Santos et al., 2017; Nukpezah et al., 2021). Vidare berattade sjukskdterskor att de
anpassade omvardnaden, agerade humanistiskt och involverade hela familjen i barnets omvardnad likt
en enhet, samt stundtals dven gick utanfér praxis for att stétta barnet och familien (Batista dos Santos

et al.,, 2017; Ma et al., 2021). Sdledes agerade en del sjukskoterskor med altruism och sdg bortom

18



sina professionella plikter, medan vissa beskrev hur de ség barnet som sitt eget for att kunna dka
formdagan till att effektivt knyta an samt agera medké&nnande och empatisera under barnets vardtid
(Ebadinejad et al., 2023; Ghaljeh et al., 2024; Konukbay et al., 2019).

Sjukskdterskor anség att delgivande av nédvéandig information om ett barns tillstdnd var en del av
omvardnad med medkénsla och integrerade detta genom att méjliggéra delaktighet och 6kad
interaktion mellan barn och familj (Ebadinejad et al., 2023; Ghaljeh et al., 2024). Till fsljd av barnens
regelbundna vérdvistelser fick sjukskdterskor exempelvis Gven ovantat en vanskaplig relation med
barnens foraldrar, vilken dven kunde fortsatta efter barnens vardtid eller efter deras dod, via telefon
eller i fysiska méten (Ebadinejad et al., 2023). Sjuksk&terskor som métte och vardade familjer med
barn som diagnostiserats med cancer belyste att omvardnad med medkdnsla genomsyrades av
centrala humanistiska element sGsom empati, samt hur det &r av stérsta vikt att beakta, respektera och
bekrafta familjens kulturella tro och varderingar (Ghaljeh et al., 2024). Sjukskéterskor betonade dven
hur detta dr avgdérande foér att kunna erbjuda en humanistisk, medkdnnande omvérdnad och anség att
vardrelationen hade ett terapeutiskt syfte att i stérsta mén framja en fridfull déd nar barnets diagnos
var icke-behandlingsbar (Ghaljeh et al., 2024; Nukpezah et al., 2021). Varpa sjukskéterskor skapade
forutsattningar for férdldrarna att ta farval och acceptera barnets déd, samt erbjéd dem kondoleans
och fortsatt stéd efter barnets bortgéng (Ebadinejad et al., 2023; Ghaljeh et al., 2024; Ma et al.,
2021; Nukpezah et al., 2021).

Genom erfarenhet beskrev sjukskdterskor en uppskattning och respekt gentemot tilldmpning av
andlighet och spiritualitet inom den palliativa vérden, likval religidosa aspekter som att integrera och
hedra familjers helande praxis i omvéardnaden, dé& detta skapade en férméga att kunna kommunicera
svara besked till en familj i livets slutskede (Dos Santos et al., 2020; Ebadinejad et al., 2023; Ghaljeh
et al., 2024). Samtidigt ansdg vissa sjukskdterskor att familjers kulturella bakgrunder kunde utgéra
hinder for palliativ omvardnad, sarskilt nér dessa skilide sig frdn den dominerande kulturen i landet
dar barnet vardades (De Clercq et al., 2019). En central del av sjukskdterskans omvardnadsarbete i
att méta och vérda barn och familjer dar barnet fatt en cancerdiagnos var att inkludera hela familjen.

Att inkludera familjen i omvéardnaden

Sjukskdterskor utgjorde en stdndig primdr kontakt med barn och familj i olika svéra vérdsituationer och
belyste vikten av att ha férméga att kommunicera svara beslut till familjen (Batista dos Santos et al.,
2017; Dos Santos et al., 2020). | detta uppratthdll sjuksksterskor en hoppfull instélining trots osdker
prognos, agerade uppmuntrande vid svara vardsituationer och gav patient och familj utbildning och
kunskap i kampen mot cancer, eftersom sjukskdterskor anség att relationen mellan team och familj
viktig i cancerbehandlingen samt upplevde att barnet led mindre nér familjen méddde bra (Batista dos
Santos et al., 2017; Nukpezah et al., 2021). Sjukskdterskor beskrev hur viktiga delar av den
pediatriska onkologivarden underlattades genom strategier sdsom just dialog med barnens féraldrar,
exempelvis genom férklarande av sjukdomen sé att féréldrarna genom dkad kunskap kunde hantera
situationen battre (Ebadinejad et al., 2023; Nukpezah et al., 2021). Sjukskoterskor beskrev hur
familjecentrerad omvéardnad i livets slutskede innebar att ytterligare framja féraldrars narvaro, utbilda
de om den medicinska vard och skapa férutsattningar fér dem att lattare kunna anpassa sig till
situationen och acceptera ett barns déd (Ebadinejad et al., 2023; Ghaljeh et al., 2024).

| enlighet med detta sdkerstdllde sjukskoterskor fordaldrars inkludering och anség att det var férdldrars
ratt att informeras om sitt barns stundande déd, varpé sjukskdterskorna gjorde de medvetna
anstrangningar for att gradvis férbereda familjen fér att méta och acceptera déd nér den stunden
ndrmade sig (Ebadinejad et al., 2023; Ghaljeh et al., 2024). Efter ett barns déd fokuserade
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sjukskdterskorna pd foraldrars sorg snarare &n sig egen, verkade hjalpsamt i sorgeprocessen och
formedlade negativa nyheter mellan yrkespersoner och familjer (Ghaljeh et al., 2024; Ma et al.,
2021; dos Santos et al., 2020). Exempelvis berattade sjukskdterskor att det férekom barridgrer mellan
foraldrar och yrkespersoner som dnskade dverkommas (De Clercq et al., 2019). Férslagsvis genom att
introducera pediatrisk palliativ vard tidigare, s& att den skulle avdramatiseras fér foraldrarna (De
Clercq et al., 2019). Alternativt anvdnda en mindre stigmatiserad synonym till palliativ vard som
underlattade for familien (De Clercq et al., 2019).

DISKUSSION

Metoddiskussion

| syfte att utvardera tilldmpningen av Polit & Becks (2021, s. 85) niostegsmodell i denna litteraturstudie
har fyra kriterier diskuterats, vilka utgor ett ramverk fér att bedéma kvalitativa studiers trovardighet.
Dessa ar Lincoln och Gubas (1985;1994, refererad av Polit & Beck, 2021, s. 569) kriterier for
trovardighet; tillférlitlighet (credibility), verifierbarhet (dependability), giltighet (confirmability),
&verférbarhet (transferability). Aven en femte kriterie, autencitet (authenticity), kom att inkluderas dé
studier som redovisar deltagares subjektiva erfarenheter férekom i denna litteraturstudie (Lincoln &
Guba, 1985; 1994, refererad av Polit & Beck, 2021, s. 570). Enligt Lincoln och Guba (1985; 1994,
refererad av Polit & Beck, 2021, s. 569) handlar tillférlitlighet om hur val resultatet frén en forskning
speglar verkligheten och om resultatet giltigt. Verifierbarhet handlar om hur vél en forskningsprocess
genomforts och dokumenterats, och om resultatet skulle bli likartat om samma urval upprepades, med
samma deltagare i en likadan kontext (Lincoln & Guba, 1985; 1994, refererad av Polit & Beck, 2021,
s. 569). Genom att uppréatthdalla en transparens och vara konsekvent i hela forskningsprocessen uppnés
en hdg grad av verifierbarhet. Giltighet refererar till att vara objektiv och neutral och i vilken
utstrdckning insamlad data baseras pd utsagor frén deltagarna (Lincoln & Guba, 1985; 1994,
refererad av Polit & Beck, 2021, s. 570). Overférbarhet refererar till i vilken utstréckning en studies
resultat kan dverfdras eller tilldmpas till andra sammanhang eller till andra grupper. Det skall finnas
tillracklig detaljrik information i studien fér att lasaren skall kunna avgéra om det ar majligt att
tillampa resultatet i andra kontexter (Lincoln & Guba, 1985; 1994, refererad av Polit & Beck, 2021, s.
570). Autenticitet refererar till i vilken utstréickning forskningen speglar den verkliga kontexten och att
deltagarnas erfarenheter och perspektiv speglas pd ett trovardigt, korrekt och etiskt vis (Lincoln &
Gubaq, 1994, refererad av Polit & Beck, 2021, s. 570).

Att genomfdra en litteraturstudie kan innebdra en risk att material inte bearbetas pd ett
systematiskt satt. For att uppné ett systematiskt tillvéigagéngssatt behévdes dérmed finnas ett tydligt
formulerat syfte, en redovisning av litteratursékningen, redovisade urvalskriterier, kriterier for
granskning av litteratur samt att resultat sedan tydligt beskrevs (Forsberg & Wengstrom, 2016, s. 25).
Samtliga resultatartiklar kvalitetsgranskades med hjélp av SBU:s granskningsmall och metodens alla
steg redovisades tydligt, vilket anségs stdrka studiens trovardighet (Forsberg & Wengstrém, 2016, s.
25-27). En litteraturstudies forskningsprocess innefattar olika steg som dppnar upp fér en bredare
tillgéng till kunskap dé& det inkluderar en sammanstdllning av olika slags studier (Polit & Beck, 2021, s.
85). Da syftet var att ta del av sjukskdterskors upplevelser ansdgs en kvalitativ ansats vara lamplig. En
kvalitativ ansats mdjliggér en dkad forstéelse for sociala fenomen och en majlighet att utforska
upplevelser, betydelser och meningar (Forsberg & Wengstrom, 2016, s. 44—45). En kvalitativ ansats
prdaglas av ett induktivt tdnkande och ppnar upp fér att skapa en mening och en tolkning av
subjektiva upplevelser hos mdnniskan, vilket kan resultera i att en studies resultat kan pdaverkas av egna
uppfattningar dé& den som forskar i fenomenet har svart att urskilja sig sjalv frén det (Forsberg &
Wengstrom, 2016, s. 44). Verklighet ar komplext och delar kan inte analyseras separat i syfte att
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forstd en helhet, varav det finns ett behov av att utféra dataanalysen pd ett systematiskt, noggrant och
transparent vis for att uppnd hég grad av trovérdighet (Forsberg & Wengstrom, 2016, s. 45).
Reflektion och diskussion kring syftesformuleringen har férekommit ett flertal génger, dar
genomgdende fokus varit sjukskdterskans perspektiv av att méta och vérda barn med cancer. Dock
omformulerades syftet i kontext till aspekterna i fenomenet att ett barn inte ar en isolerad varelse i en
vardkontext, utan att barn och familj bér anses som en hel enhet. Genom att omformulera syftet
sdkerstalldes en spegling av en kliniskt relevant kontext (Lincoln & Guba, 1985; 1994, refererad av
Polit & Beck, 2021, s. 571). Fér att uppné giltighet i studien krdvdes ett objektivt férhallningssétt, utan
influenser av egna férdomar, for att minimera risken fér bias. Genom att inkludera bé&de barn och
familj i studiens syfte tillampades ett helhetsperspektiv. Dock medférde det svagheter i form av att
syftet tackte flera aspekter, sésom bé&de barnet och familien, och att studien riskerade att avgrénsas
och férlora fokus. Slutligen omformulerades syftet till att beskriva sjukskdterskors erfarenheter av att

mota och varda familijer med barn som diagnostiserats med cancer.

| enlighet med Polit & Becks (2021, s. 85) niostegsmodell, beskrevs studiens urvalskriterier i steg 2. For
att uppné Sverforbarhet i denna litteraturstudie redovisades inklusions- och exklusionskriterier tydligt
(Lincoln & Guba, 1985; 1994, refererad av Polit & Beck, 2021, s. 573-574). Bland annat
inkluderades originalartiklar som publicerats de senaste 10 dren, i syfte att sdkerstdlla en inblick i
sjukskoterskors aktuella arbetsplats inom dagens sjukvérd och stdrka studiens giltighet. En svaghet i
fokus p& publiceringsér ar att dldre men @nnu relevant forskning utesluts, som hade kunnat ha en stor
betydelse fér denna studie. Aven originalartiklar som var p& engelska eller svenska inkluderades i
denna studie da det var sprék som behdrskas av férfattarna. En sprékbegransning kan leda till
sprakbias genom att eventuell relevant forskning publicerad p& andra sprdk exkluderas. Risken for
tolkningsfel kan &ven uppstd i samband med dversattning och resultera i att nyanser i en kontext kan
misstolkas. Genom att vdlja artiklar pé sprék som férfattarna behdrskar minimeras risken for
tolkningsfel och en omedveten bias, vilket stdrker studiens giltighet. Originalartiklar skulle dven vara
peer-reviewed i syfte att stdrka denna studies tillforlitlighet, d& peer-review innebdr att kompetenta
och utomstdende forskare har utfért en kvalitetsgranskning av originalartikeln (Polit & Beck, 2021, s.
577).

Vid sékning i databaser anvdndes sokord som “pediatric oncology”, “perception”, “experience” och
“nurse” for att kunna identifiera relevant forskning om sjukskdterskors upplevelser och erfarenheter av
att varda och méta familjer med barn som diagnostiserats med cancer. Dock resulterade sékningen i
valda artiklar som behandlade palliativ vérd och vérd vid livets slutskede, vilket ursprungligen inte var
ett fokus for studien. Férdelarna med dessa artiklar om palliativ vérd var att de gav en mer
helhetsmdssig och nyanserad bild av en sjukskdterskans profession inom pediatrisk onkologi. D& 20 %
av de barn som diagnostiseras av cancer avlider, utgér palliativ vard en central del av den
pediatriska onkologin (WHO, 2025). Férfattarna ansédg ddrmed att genom att inkludera dessa artiklar
kunde en djupare forstéelse ges for emotionella och etiska erfarenheter och upplevelser som
sjukskdterskor kan behdva erhdllas inom sin profession. Likval att det ger en insikt i hur svara situationer
hanteras och hur barn och familj kan métas och vardas genom hela sjukdomsférloppet. Forfattarna
ansdg dven att det skulle resultera i ett bredare perspektiv och identifiera gemensamma teman inom
vérden av barn med cancer, oavsett om det syftar till bot eller lindring. Exempelvis kan upplevelser och
erfarenheter kring kommunikation, kénslomdssigt engagemang och vardrelation vara relevant inom
bé&de kurativ och palliativ vérdkontext. Samtidigt uppmdrksammade férfattarna risker med att
inkludera palliativ vard, bland annat att fokus frén den ursprungliga forskningsfragan kunde férloras.
Sjukskoterskors erfarenheter och upplevelser av att varda barn i en palliativ vérd, och i livets slutskede,
kan praglas av andra faktorer én exempelvis under en cytostatikabehandling. Om en stor andel av
inkluderade artiklar fokuserar pé& palliativ vard, kan studiens resultat riskera att snedvridas genom att
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upplevelser och utmaningar betonas mer till livets slutskede @n till sjglva omvérdnaden av barn och
familj. Med det i &tanke genererades endast 4 artiklar som behandlade pediatrisk palliativ vérd: #2,
#7, #9, #5, se Bilaga lll. Séledes sdkerstalldes en majoritet av inkluderade vetenskapliga artiklar som
behandlade erfarenheter och upplevelser av att varda och méta familj och barn inom pediatrisk
onkologi, for att inte riskera att palliativ vard utgjorde en avgérande del av studiens inkluderade

artiklar.

Tva sokord som ar relevanta i denna studies sékmatris dr “perception” och “experience”. Bdda anvdnds
inom forskning, men har olika innebdrd beroende pd& kontext. Det engelska ordet “perception” innebar
att bli medveten om ett objekt, relation eller handelse genom att kénna igen, observera och sarskilja
(American Psychological Association [APA], 2018b). Férfattarna i denna studie har kopplat engelska
ordet “perception” till det svenska begreppet “uppleva”, d& perception inte bara handlar om att ta
emot information via sinnen, utan &ven kan innebdra att aktivt tolka och ge mening &t den (APA,
2018b). D& syftet med studien tilldimpade en kvalitativ ansats, ans@gs “perception” vara relevant for
att sdkerstdlla insamling av emotionellt och erfarenhetsbaserat material. Det engelska begreppet
“experience” refererar till att beskriva ndgot som man genomgatt, eller ndgot man lart sig dver tid,
samtidigt som det kan beskriva hur ndgot kanns eller tolkas och syftar pd en subjektiv kansla eller
intryck (APA, 2018a). Férfattarna bedémde val av béda orden som relevanta i syfte att generera
artiklar som behandlade sjukskdterskors erfarenheter och upplevelser av att varda och méta familjer
med barn som diagnostiserat med cancer.

| denna studie gjordes inga begrdansningar baserade pd geografisk position, vilket resulterade i att
valda artiklar var utférda i Brasilien, Schweiz, Iran, Turkiet, Kina, Ghana och Sverige. Svagheter med
att inkludera studier med sjukskdterskors perspektiv fran olika lander &r bristen pé& generaliserbarhet
ndr lander skilier sig &t i frégan om religids och kulturell kontext. Religion och kultur kan forma
sjukskdterskors upplevelser och deras satt att utfora sitt arbete, dar etiska riktlinjer och religidsa
traditioner kan paverka omvérdnaden samt skilja sig markant frén lénder som arbetar i en sekular
vardmilid. Genom att inkludera artiklar frén hela vérlden skapas dock en méjlighet att erhélla en
bredare forstdelse for ett fenomen och identifiera bé&de likheter och olikheter relaterade till olika
vérdkontexter. Férfattarna till denna studie observerade vid utformandet av studiens frégestdllning att
det var en begransad férekomst av svenska studier och att forskning inom dnskat omrdde var mer
omfattande i andra ldnder. Ett sndvare urval, med enbart ett fokus p& Sverige, och en exkludering av
lander baserat pa religion och kultur hade resulterat i farre antal artiklar till resultat. Det hade
begrdnsat maéjligheten att identifiera bredare teman och ménster, och genom att minska méjligheten fill
en direkt dverférbarhet till den svensk vardkontext anségs det mer lampligt att skapa en férutséttning
for att utveckla en mer omfattande forstdelse av ett fenomen.

| steg 3 till 7 i Polit & Becks (2021, s. 85) niostegsmodell genomférdes studiens datainsamling. Fér att
starka tillforlitligheten anvdndes tva olika databaser fér att finna relevanta artiklar kopplat till syftet,
CINAHL och PubMed (Lincoln & Guba, 1985; 1994, refererad av Polit & Beck, 2021, s. 569—

574). Dessa databaser utgdr en bred informationskdalla relaterat till medicin och omvardnad och
ansdgs dérmed lampliga for litteraturstudien (Polit & Beck, 2021, s. 90-93). For att stérka studiens
tillfsrlitlighet ytterligare hade det kravts tillrdckligt med tid fér att satta sig in i kontexten och
sdkerstdlla att relevant data samlats in. Vilket hade resulterat i svarigheter dd genomférandet av
denna litteraturstudie omfattades av en bestamd tidsram. Dock efterstrdvades strategin genom
utférandet av en grundlig litteratursdkning i databaser samt tillampning av Polit & Becks (2021, s. 95)
niostegsmodell tillsammans med en kontinuerlig reflektion, samt en starkt forstéelse for kontext och det
specifika @mnesomrédet (Lincoln & Guba, 1985; 1994, refererad av Polit & Beck, 2021, s. 569-574).

Genom att utféra en urvalsprocess som inkluderade inklusions- och exklusionskriterier som sdkerstallde
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att originalartiklar skulle innefatta endast sjukskdterskors perspektiv samt genom noggrann analys

av resultat fran studierna fér att fdnga upp autentiska réster, kunde en trovérdig och levande bild
formedlas av sjukskdterskornas upplevelser och stdrka studiens autencitet. | syfte att uppratthélla
transparens i studien och vara konsekvent genom hela forskningsprocessen redovisades sskmatriser for
att visa hur resultatartiklar sorterats fram, artikelmatris éver valda resultatartiklar, tydliga figurer och
tabeller i metodbeskrivning samt ett utdrag frén analysprocessen (Lincoln & Guba, 1985; 1994,
refererad av Polit & Beck, 2021, s. 569). Dessa redovisningar bedéms stdrka studiens giltighet,
overférbarhet likval verifierbarhet.

For att sdkerstdlla denna studies trovardighet, och tillforlitlighet i resultat, valde férfattarna att endast
inkludera artiklar som bedémdes vara av medel eller hg kvalitet, efter kvalitetsgranskning med stéd
av SBU:s granskningsmall enligt steg 7 Polit & Becks (2021, s. 85) niostegsmodell. Studier med lé&g
kvalitet exkluderades frén studien. Artikel #7 bedémdes ha enstaka brister, d& en begrénsning i
studien var att den genomfdérdes p& en klinik, samt ett sjukhus, i en mindre region i Brasilien. Detta kan
paverka majligheten till att resultatet kan generaliseras. Dock beddéms artikeln vara av hég kvalitet dé
inga brister férekommer vad gdller metodval, urval, datainsamling och analys varav generaliserbarhet
beddémdes vara av obetydlig brist sammanfattningsvis. Féljande artiklar bedémdes vara av medel
kvalitet efter granskning: #1, #4, #5, #10, se Bilaga lll. Artikel #1 beddms vara av medel kvalitet dé&
studiens reflexivitet ar svadrbeddmd sdledes att beskrivning av forskarnas forférstdelse och eventuell
hantering av det, saknas. Det férekommer &ven en brist p& information om valideringen i studien. Det
observeras dven risk for professionell relation mellan forskare och studiens deltagare, dé& de arbetade
pd& samma institution. Det framkommer inte om det fanns potentiella intressekonflikter, férutom att
forskningen var knuten till ett program fér vetenskaplig initiering. Sammanfattningsvis beddms studiens
brister som mattliga, och inte ndgot som pdverkar studiens tillférlitlighet pé ett allvarligt satt. Valet av
metod for studien var lampligt for att utforska och méjliggéra en djupare férstéelse, samt att urval
genomfdrts pd ett adekvat satt for att £ tillgéng till en specifik grupp av deltagare. Artikel #4
saknade en tydlig beskrivning av forskarnas reflexivitet, dock antyder analysmetoden att data tolkats
systematiskt. Likval att det saknades en beskrivning av hur tolkningar har validerats, samt information
om potentiella intressekonflikter. Dock beddms dessa brister vara méttliga och inte ndgot som allvarligt
péaverkar studiens tillforlitlighet. Artikel #5 pévisar svagheter efter granskning, sésom att studiens urval
delvis har baserats p& rekommendationer fran chefer vilket kan leda till selektionsbias, samt att det
saknas en tydlig beskrivning kring hantering av férforst&else likval en validering av tolkningar. Studien
redovisar dven att den finansierades av "The Natural Science Research Project of Colleges and
Universities in Jiangsu Province”. Studien pavisar dock ett tillvégagdngssatt som sdkerstdller
tillfrlitligheten d& det redovisas en inkludering av diskussion med kollegor utanfér forskningsgruppen,
samt anvdndning av fyra forskare for att koda tvé transkriptioner, vilket sédledes kan indikera pd en
variation av intern validering. Studiens brister anses vara mattliga, dé en tydlig forskningsfréga
redovisas samt att lémpliga metoder fér datainsamling och analys tillampats. Artikel #10 beddms dven
vara av medel kvalitet. Det framgdr inte hur forskarna hanterat eventuell forforstéelse, samt att
studien genomfoérts pd en specifik klinik dkar risken for att forskare potentiellt hade en relation med
studiens deltagare. Urval genomférdes genom att en sjukskéterska med chefsroll tillhandahdll
kontaktuppgifter till sjukskdterskor som tidigare haft anstdlining pé kliniken. Det kan betraktas som ett
bekvamlighetsurval, dé deltagare valdes ut efter endast den sjukskéterskans kénnedom. Dock anses
urvalet lampligt dé& studien fokus var pd sjukskdterskors erfarenheter, och valda deltagare hade
relevant erfarenhet inom omrdadet, vilket var avgérande i syfte att besvara forskningsfrédgan.
Ytterligare svaghet &r avsaknad av tydlig beskrivning kring forskarnas reflexivitet, och validering av
tolkningar. Dock &kar tillférlitligheten genom att tvé forskare analyserade materialet oberoende av
varandra, och sedan diskuterade och enades om studiens resultat, i syfte att skapa ett gemensamt
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tematiskt ramverk. Studiens brister anses ddrmed vara méttliga och studien medfdr en viktig inblick i

sjukskoterskors erfarenheter och upplevelser.

Steg 8 och 9 i Polit & Becks (2021, s. 85) niostegsmodell innebar analys av data och sammanstélining
av resultat. Det gjordes genom att tillampa Braun & Clarkes tematiska analys. Teman och underteman
genererades genom utdrag fran data som sammanstdlldes till kodetiketter, varpd en analys frén
konkret till abstrakt kunde genomféras. Originalartiklar lastes separat, likval utdrag frén data och
skapande av kodetiketter. Dérefter utférdes en gemensam bearbetning for att jdmféra utdrag och
kodetiketter fér att diskutera och tillsammans urskilja teman och underteman. Studiens syfte skulle styra
tolkningen. Svérigheter upplevdes med att uppratthalla en induktiv ansats d& det redan fanns en
inférstddd forfoérstéelse dver den kénslomdssiga péfrestningen det innebdr att vadrda barn med cancer,
sarskilt om ett barn avlider. Egna erfarenheter fran verksamhetsférlagd utbildning kan ha paverkat
ytterligare, vilket skapade en utmaning i att bortse frén en uppenbar férférstéelse Sver att
sjukskdterskans arbete innefattar en professionell balans mellan ansvar och medkénsla. Fér att
uppratthélla det objektiva forhéllningssattet utférdes analysprocessen systematiskt genom att
upprepade gdnger ga tillbaka till data i originalartiklarna och tolka deltagarnas egna, redovisade
erfarenheter. Darefter har tolkningar och alternativa perspektiv diskuterats kritiskt med stéttning frén
handledare och inom studiegrupp fér att i stérsta mén uppné hég grad av giltighet (Lincoln & Guba,
1985; 1994, refererad av Polit & Beck, 2021, s. 569-574). Fér att stdrka studiens autencitet har
diskussion férekommit kring eventuell forférstéelse och hur det kan péverka tolkningen kring

resultat, under hela arbetets géng, vilket resulterat i att ett exempel ur analysprocessen bifogats fér att
uppnd en transparens i forskningsprocessen. Samt visa hur sjukskéterskors erfarenheter och upplevelser
har lyfts fram ur data, vilket beddéms starka giltigheten. Fér att undvika bias har tolkningar samt
perspektiv sténdigt aterkopplats till artiklarnas originaldata av resultat, for att undvika risken for
feltolkning av resultat och dka studiens trovardighet (Lincoln & Guba, 1985; 1994, refererad av Polit
& Beck, 2021, s. 569-574).

Resultatdiskussion

Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva sjukskéterskors erfarenheter och upplevelser av att
mdta och varda familjer med barn som diagnosticerats med cancer. Resultatet visade att sjukskdterskor
upplever manga starka kdnslor i sitt yrke, vilket p&verkar dem delvis positivi men mestadels negativt.
Bland annat framkom erfarenheter och upplevelser av mental, emotionell och fysisk utmattning, kénslor
av maktldshet och bristande sjalvtillit samt radsla infér att géra fel och brist pd stédjande resurser i
arbetet. Samtidigt blev sjukskéterskor personligt involverade i vardefulla relationer med barn och
familjer samt anség att de utvecklades som individer och blev starkare professionellt av att arbeta
inom pediatrisk onkologi.

Resultatet i féreliggande studie belyser hur sjukskoterskor som vérdar svért sjuka barn upplever stark
medkdnsla och starkt medlidande med bé&de barnen och deras familjer, detta i enlighet med det
resultat som Ortega-Campos et al. (2019) presenterar (Ortega-Campos et al., 2019). Medlidande &r
en drivande faktor som kan resultera i en empatisk och medkénnande omvérdnad, men dkar ocksé
risken for compassion fatigue (Wiklund Gustin, 2022, s.184). Compassion fatigue d@r en relativt ny term
och definieras som férlust av aterhdmtningsférméga, enligt att energiférbrukning i medlidande
overstiger den &terhdmtande processen (Coetzee & Klopper, 2010). | all energi som sjukskdterskor
lagger i sitt arbete dr det deras medkdnsla som internationellt erkénts som en av fem professionella
varderingar alla sjukskdterskor méste visa (Durkin et al., 2018). Enligt Wiklund Gustin (2022, s.
184) ar den potentiella konsekvensen av medlidande, compassion fatigue, resultatet av att den som
vardar inte férmér hélla emotionell distans i samband med intensiva emotionella méten, vilket péverkar
det egna mdéendet pd ett obstruktivt satt (Wiklund Gustin, 2022, s. 184). Wiklund Gustin (2022, s. 184)
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beskriver dven att medlidande innebdr ett val i att riskera det egna méendet for att leva sig in i nédgon
annans. Att kdnna medlidande kan alltsé@ nyttjas likt en kraftkdlla for att sakerstalla en god
omvardnad, eller resultera i ndgot som kan téra pé& den egna energin och leda till utbrandhet. Det
finns ett tydligt behov av att ldra kdnna sig sjdlv i sin profession som sjukskdterska och inse sina
begransningar, samt hitta tillfallen for dterhamining for att kunna finnas till f6r sina patienter utan att
offra sig sjalv (Wiklund Gustin, 2022, s. 184). Sjukskéterskor i féreliggande studies resultat beskrev en
komplex emotionell, psykisk och fysisk pdverkan av att méta och varda familjer med barn som
diagnostiserats med cancer. De upplevde en ofillracklighet gallande att finnas dar for familjen i
tillrackligt stor utstrdckning i svdra situationer och hade svart att inte sjdlva péfrestas av det personliga
engagemanget som skapades i omvardnaden. Detta resultat starks av De Silva et al. (2009) som
menar pd att sjukskdterskor ofta utmanas kénslomdssigt, mentalt och fysiskt av sin arbetssituation
gdllande att ge omvardnad fill sina patienter och anhdriga. Vilket kan leda till negativ inverkan pé
deras fysiska och psykiska hélsa och har beddmts som ett potentiellt véxande halsoproblem i
sjukskoterskors arbetsliv (De Silva et al., 2009). Chochinov (2007) betonar komplexiteten i hur
omvéardnad med medlidande och medkénsla ofta sker naturligt och kan innebdra ndgot sé& kort och
simpelt som en vanlig blick eller en tréstande berdring, men dven hur processen av att integrera detta
samtidigt kan vara svar (Chochinov, 2007). Aven Macedo et al. (2019) framhaller hur sjukskéterskor &r
komplexa varelser med kanslor, reaktioner, behov, utmaningar och upplevelser i det dagliga livet, men
med begrdnsningar gdllande att méta och hantera stressfulla situationer s& som ett barns déd, vilket
starker resultatet i féreliggande studie (Macedo et al., 2019).

Resultatet i féreliggande studie stdrks vidare av Ortega-Campos et al. (2019) som framhdller en
liknande analys och beskriver hur sjukskéterskor utvecklar compassion fatigue genom att utséttas for
stor emotionell &verbelastning utan tillréacklig dterhdmtning. Ortega-Campos et al. (2019) ndmner dock
att erfarna sjukskéterskor utvecklat en viss motstdndskraft mot arbetsrelaterad stress, men att en
l&ngvarig exponering dndd dr riskabel. Enligt Ortega-Campus et al. (2019) kan arbetslivserfarenhet
ha b&de positiva och negativa effekter p& hur sjukskoterskor valjer att hantera sin stress och eventuella
emotionella utmaningar (Ortega-Campos et al., 2019). Féreliggande studies resultat genomsyras av
att det krdvs en balans och avvégning i sjukskdterskans medlidande gentemot patienter, for att lyckas
lindra lidande men samtidigt undvika risk for ett uppoffrande av sig sjalv till frmén f6r omvardnaden.
Sjukskoterskor i studien belyste ett behov av att ge allt i varden av varje barn, men kdnde trots det en
oférmaga att tillrdckligt lindra lidande fér barn och familj. A ena sidan resulterade detta starka
medlidande i just compassion fatigue och var en av anledningarna till att sjukskéterskor valt att [émna
yrket till féljd av utmattning. A andra sidan saknade sjukskéterskor éndd delar av arbetet och uppgav
att de fatt en mer positiv syn pd livet av arbetet inom pediatrisk onkologi. Ett intressant fynd i linje med
dessa dubbla erfarenheter var hur sjukskéterskor anség att det vore att féredra att arbeta inom
yrkeskategorin i endast ett par ar, relaterat till de pafrestningar som upplevs. Om sjukskdterskor
behdver ldmna sitt arbete till félid av att inte kunna balansera och hantera de negativa kénslor som
medfdljer, utan att fa tillrackligt stod i detta, bor forutsattningarna ses dver. Wikbom Gustin beskriver
att medlidande och medkdnsla bygger pd just ett balanserande av egna reaktioner och att samtidigt
vara kapabel att agera for att lindra lidande (Wiklund Gustin, 2022, s. 180-183). Att balansera
medlidande och medkdnsla parallellt med att hantera lidande och déd kraver ett effektivt stéd for
sjukskdterskor, inte minst givet hur upplevelser av déd beskrivs som ett sekunddrt trauma foér dessa i
féreliggande studie. Detta i linje med hur Schulz et al. (2007) betonar att kliniker myntat termen
sekunddr traumatisering, samt delegerad traumatisering, fér att karaktarisera den bedrévelse och inre
transformation vilken vérdpersonal erfar som ett resultat av medkdnnande och medlidande
engagemang i en patients traumatiska upplevelse (Schulz et al., 2007). Trots detta traumatiserande
fenomen fortsatte sjukskdterskor i foreliggande studie att erbjuda sitt eget stéd till foraldrar i handelse
av barnets bortgdng, pd bekostnad av sitt eget mdende. Att som sjukskéterska uppleva barns leenden
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som tréstande och f& mer medkansla for barn Gven utanfér arbetet ma vara en givande bieffekt av
yrket, men fragan dr till vilket pris gdllande hallbarhet i emotionell och mental péaverkan. Rzwana
(2023) presenterar hur sjukskoterskor i allt hégre grad lider av compassion fatigue, sarskilt nar de tar
hand om patienter som lider av en intensiv akut sjukdom med sjukdomsprogression med déliga resultat
samt déd (Rizwana, 2023). Trots den emotionella utmattning som sjuksk&terskor upplever ar
tillfredstallelsen frén att lyckas hjglpa patienter tankt att fungera som en skyddande faktor gentemot
compassion fatigue och utbrdndhet (Rizwana, 2023). Daremot &r det fortfarande oklart hur vél detta
skydd fungerar, dé det inte férekommer som fenomen hos alla sjukskdterskor och kraver vidare
forskning (Rizwana, 2023).

Till foljd av de erfarenheter som sjukskdterskor i foreliggande studie hade av sitt arbete uppdagades
ett stort behov av stéd. | brist p& att professionellt stéd erbjdds till sjukskdterskorna sdkte de sig till stéd
pd egen hand, foér att kunna hantera hur de péverkades av att méta och varda barn med cancer och
deras familjer, samt uppleva déd. Resultatet starks av Macedo et al. (2019) som betonar hur
sjukskoterskor sdker psykologiskt och spirituellt stod i stravan efter att hitta béde personliga och
professionella kallor till stdd, for att lattare kunna méta en patients déd (Macedo et al., 2019).
Foreliggande studie genomsyras av hur sjukskéterskor gav vard och omvérdnad med medlidande och
medkénsla till barn och familjer, men upplevde en s& pass péfrestande emotionell och psykisk
péverkan av detta att det dvergick i ett lidande. Detta vécker en frégestdllning géllande om
medlidande och lidande s&ledes gér hand i hand? Ar det ena majligt utan det andra? | enlighet med
detta framhaller dven Gustin & Bergbom (2019, s. 213) hur medlidande &r en ofrénkomlig reaktion
hos den medmdnniska som bevittnar lidande. De beskriver kunskap och forstdelse om det
vardvetenskapliga begreppet lidande som en central del av vardande. Att lindra lidande @r motivet
for all vardande och medicinsk verksamhet, d& valbefinnande och lidande stdr i relation till och
forutsatter varandra. Sjélva ordet lidande tenderar att vécka kdnslor och associationer hos véardare,
givet hur det ensidigt pekar mot en mérkare sida av existensen. Begreppet dr alltsd dock mer &én
ensidigt — det finns en utmanande dubbelhet i lidande som fenomen. A ena sidan definitionen av ett
nedbrytande kval och smdrta, & andra sidan nyanseringen ddr lidande &r en livets provning och
ddrmed erbjuder personlig utveckling fér en ménniska (Gustin & Bergbom, 2019, s. 213). Saledes gar
det att notera att denna dubbelhet i medlidande och lidande &r ett fenomen som sjukskdterskor
behdver vara uppmdarksamma pd och utveckla ett hallbart férhéllningsséatt kring, for att inte drabbas
av att ett medlidande och énskan om att lindra lidande vergdr i en form av inre lidande, som i
foreliggande studie. Aven Schulz et al. (2007) konstaterar att omvardnad med medkénsla och
medlidande innebdr att utsétta sig for risken att dven uppleva eget personligt lidande, eftersom
férhéllandet mellan variablerna medlidande och lidande sannolikt &r dubbelriktat med tiden (Schulz et
al., 2007). Detta i linje med hur de Zulueta (2014) betonar hur vi som méanniskor &r predisponerade for
lidande (de Zulueta, 2014). Samtidigt menar Schulz et al. (2007) att denna komplexa dubbelhet har
en aspekt av att vardgivare som ar motiverade av hdga nivder av medkdnsla inte bara kan ge mer
hjaglp av hégre kvalitet, utan dessutom hélla léngre &n individer med ldg nivéd av medkdnsla (Schulz et
al., 2007). Det gér ocksé att férutspé att vardgivare som ger omvérdnad med medlidande och
medkénsla upplever stérre psykologiska och fysiska férdelar, nar resultatet av deras insatser innebar
ett reducerat lidande fér patienter (Schulz et al., 2007). Dock kan medlidande och medké&nnande
vardgivare parallellt I6pa stérre risk for negativa hadlsokonsekvenser, nar deras insatser inte lyckas
lindra andras lidande (Schulz et al., 2007). Att ge omvérdnad med medlidande och medkansla innebar
séledes en risk gdllande vinster och lidande, vilket dven presenterats i féreliggande studie dar
sjukskdterskor bedrev omvérdnad med medkénsla som gick ut dver deras eget méende. Aven Barron
(2013) menar att det &r just en balans mellan tillfredstdllelse i medkdnsla och compassion fatigue som
kommer att avgdra nivan av arbetslivskvalitet for vardpersonal (Barron, 2023).
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Resultatet i foreliggande studie presenterar hur sjukskdterskor utvecklar ndra och meningsfulla
relationer med patienterna och deras familjer under barnens vardtid, varpé ett partnerskap byggs
mellan sjuksk&terskor och hela familjer. Detta i enlighet med hur Cooper et al. (2017) beskriver att ett
partnerskap bildas genom att tillvarata kompetens och resurser hos bade familjen och sjukskoterskan
(Cooper et al. 2017). | linje med féreliggande studies resultat betonar dven Macedo et al. (2019) det
emotionella engagemang med barn och familj som sjukskdterskor upplever i kontexten av pediatrisk
onkologi, till fdlid av barnens ldnga vardtider och stora antal sjukvérdsbesdk (Macedo et al., 2019).
Resultatet i féreliggande studie stdrks dven av fynden som el Ali et al. (2024) framhéller géllande hur
sjukskoterskan far en terapeutisk relation med det svart sjuka barnet och dess familj, genom att
spendera en betydande mangd tid vid patients sida (el Ali et al.,, 2024). Vidare framhéller
foreliggande studie hur sjukskdterskan fér en integrerad, stédjande roll for barnet och familjen
gdllande att férmedla vérdrelaterad information pé ett drligt sétt, vilket stdrks av det resultat som
presenteras av el Ali et al. (2024). Et Ali et al. (2024) belyser dven hur ett fokus i sjukskdterskans
pediatriska onkologiarbete dr att férbereda familjen fér att ta emot nya besked och processa dessq, i
linje med foéreliggande studies resultat (el Ali et al., 2024).

Resultatet i foreliggande studie betonar vidare hur sjukskdterskor p&verkas av att arbeta enligt
familjecentrerad omvardnad genom att inkludera, informera och engagera familjen som en enhet.
Sjukskdterskorna upplevde att det sjuka barnets lidande minskade nar familjen médde bra, framjade
foraldrarnas narvaro vid barnets sida och engagerade dem i omvardnaden for att underlatta
familjens hanterande av situationen och vardprocessen. | féreliggande studie var erfarenheterna av
familjecentrerad omvérdnad émsesidigt positiva. Hill et al. (2018) betonar hur férdldrar i deras studie
var ndjda i sina upplevelser av familjecentrerad omvardnad och uppskattade vardgivare som ger
medkdnnande, drligt och pdlitligt stod genom sprék, kroppssprdak och handlingar, oavsett barnets alder
eller tillsténd (Hill et al., 2018). Ddremot lyfter dven Hill et al. (2018) aspekter av missndje frén
foraldrarna gadllande hur de inte alltid behandlades som experter pé sina egna barn, vilket de ar (Hill
et al., 2018). Enligt Kuo et al. (2012) gar principerna inom familjecentrerad omvérdnad i linje med en
vision om effektiv sjukvérd, medan endast termen familjecentrerad omvardnad ddremot @r icke-specifik
och lamnar 6ppet for tolkning av dess innebdrd (Kuo et al., 201 2). Dessutom menar Kuo et al. (2012)
att det finns en risk att familjer inte forstér vad de bdr férvanta sig i partnerskapet inom
familjecentrerad omvérdnad (Kuo et al., 2012). Séledes anser de att grundldggande
missuppfattningar férkommer om vad familjecentrerad omvérdnad innebér, tillsammans med oklarheter
kring hur det gar att faststdlla vad som &r just familjecentrerat i vérd (Kuo et al., 2012). Parallellt med
detta betonar dven Kuo et al. (2012) att familjecentrerad omvardnad mer &n ndgot annat &r en
instdllning och attityd i sattet som klinisk vard ges, givet hur familjer i partnerskapet utmanar den
grundléggande vardparadigmen om ensidigt ansvar for beslutsfattande (Kuo et al., 2012).

Abraham et al. (2024) beskriver hur familjen idag genom familjecentrerad omvardnad har en central
roll i v&rden samt hur denna utvecklats under de senaste femtio &ren, influerat av bland annat
forskning och kvalitetsstdrkande organisationer (Abraham et al., 2024). Svensk sjukskdterskeférening
(2015) omné&mner detta ur ett systemiskt perspektiv, som innebdr att férstéelse kan skapas fér hur en
familjs dynamik kan paverkas av att genomgd béde positiva och negativa férdndringar. Detta innebar
sdledes en kunskap om att samtliga familjemedlemmar utgdr var sin del av en stérre helhet, dar
sammanhanget vager tyngre dn de enskilda individerna (Svensk sjukskdterskeférening, 2015). | linje
med detta anvdnde sig sjukskoterskor i studien av olika omvérdnadsstrategier for att inkludera familjen
i omvdrdnaden, sé@vdl som tillampande av undvikande strategier som ett satt att IGttare kunna hantera
sina egna negativa kdnslor och svéra situationer i omvdrdnaden. En studie som Macedo et al. (2019)
genomfdrde visar att hanteringsstrategier ar kopplade till situationella faktorer, s& som specifik
omvdardnad av barn med cancer eller den intensiva stress som sjukskdterskor inom pediatrisk onkologi
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upplever (Macedo et al., 2019). Saledes kan sjukskdterskor anvénda eller dndra hanteringsstrategi
utifrdn stundens situation, exempelvis genom att acceptera sjukdom och dess konsekvenser, samt tilléta
lidande 6vergd i ett naturligt avsked och potentiell d6d (Macedo et al., 2019). Detta i enlighet med
hur sjukskéterskorna i féreliggande studie beskrev att de arbetade, med implementerade och
anpassade hanteringsstragetier inte bara under va@rdprocessen utan dven dé en patients déd var
stundande. En forstdelse for hanteringsstrategier kan ha inverkan i synen pa detta fenomen, sé att den
battre passar sjukskdterskors behov och ddrmed kan bidra till att lindra deras lidande och férbattra
utférande av omvdardnadsprocessen (Macedo et al., 2019).

Vidare forsokte sjukskoterskor i foreliggande studie dven skapa gladje for att muntra upp barnen, i
brist p& glada lekar pé& grund av cancern. Enligt Giuliani et al. (2024) ar just lek det basta sattet for
sjukskoterskor att kommunicera med ett barn p@, fér att skapa tillit och samarbete pd barnets egen
nivé (Giuliani et al., 2024). Aven Ramdaniati et al., (2023) lyfter hur lek och professionell lekbaserad
terapi har en positiv effekt p& barns psykiska méende (Ramdaniati et al., 2023). Lek kan dven
innebdra positiva fysiska effekter sé som lagre puls, andningsfrekvens och blodtryck, varpda dessa
parametrar indikerar att barnen i studien upplevde minskad rédsla och oro. Barnen upplevde &ven
minskad smdrta och fatigue av lekterapi med maéleri, pussel, musikinstrument och leksaker (Ramdaniati
et al., 2023). Givet detta hade sjukskdterskorna med férdel kunnat anvénda lek som kommunikation i
en dnnu stérre utstrdckning &n vad som framkom i féreliggande studie. Vidare framhdll foreliggande
studie att sjukskdterskors vardrelation med barn och familj genomsyras av beaktande av familjers
spirituella, religidsa och kulturella varderingar. Detta i enlighet med hur Agenda 2030s globala mal
och ICN:s etiska kod beskriver att sjukskdterskan, utéver de ménskliga rattigheterna, dven ska framja
enskildas varderingar, sedvdnjor samt religiésa och spirituella uppfattningar (International Council of
Nurses, 2023, s. 2—8). Enligt Hill et al. (2018) bér utévandet av familjecentrerad omvérdnad inkludera
respekt infér familjens varderingar, tro, kunskap och kulturella bakgrund och vardpersonal bér lyssna
till och hedra patienter och deras familjer, i sina perspektiv och val (Hill et al., 2018). | linje med detta
uttryckte sjukskoterskor i foreliggande studie en uppskattning infér tilldmpande av kulturella och
spirituella fenomen i sin omvardnad, inte minst i samband med vérd i livets slutskede. Ddremot anség
vissa sjukskoterskor parallellt att familjers olika kulturella bakgrunder kunde bli hindrande i
omvdardnaden, varpd en frégestdllning blir aktuell gdllande var grénsen gér fér kulturell anpassning i
familjecentrerat vardutévande.

Vardet av denna genomférda studie ligger i vikten av att belysa hur en héllbarhet inom
sjukskdterskeprofessionen &r avgérande for valmé&ende bland sjukskdterskor som individer. Varpé
resultatet understryker behovet av ett stérre stod for sjuksksterskor @n i dagsléget, sett till hur de
péverkas av sina erfarenheter och upplevelser i arbetet. Studiens resultat kan séledes ge en nyanserad
bild till yrkesverksamma samt blivande sjukskéterskor gallande yrkets komplexitet, behov och
konsekvenser, s@vél som hjaglpsamma insikter kring den egna héllbarheten i omvardnadsutévandet. En
utveckling som innebdr att sjukskoterskor fér adekvat professionellt stéd och i stérre utstréackning lyckas
balansera att erbjuda medkdnnande omvéardnad, utan att sjdlva drabbas av péfrestande lidande som
en konsekvens, vore att féredra inom professionen.
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SLUTSATSER

Denna studies resultat ger en inblick i sjukskdterskors erfarenheter och upplevelser av att vérda barn
med cancer och deras familjer, enligt en familjecentrerad omvardnad. Sjukskoterskan har ett
omvardnadsansvar i att finnas dér fér b&dde barnet och familjen som en enhet, vilket fordrar ett
personligt engagemang hos sjukskdterskorna utéver praktiska arbetsuppgifter och skapar néara
relationer med barnen saval som féraldrarna. Detta, i kombination med de intensiva och ofta langa
vardtiderna inom pediatrisk onkologi, innebdr séledes att sjukskdterskor knyter an till barnet och
familien p& ett personligt, kénsloméssigt plan. Sjukskoterskor ger omvardnad med medkdnsla och
medlidande, inkluderar familjen i omvérdnaden och beméter fysiskt, psykiskt och emotionellt lidande.
Sjukskoterskor péverkas av arbetet med patienter och anhériga och utvecklar saledes néra,
meningsfulla vardrelationer med dessa barn och deras familjer. Varpd sjukskéterskor upplever starka,
komplexa kdnslor under omvardnadsprocessen samt utmaningar i professionen. Dessa erfarenheter
péverkar sjukskoterskor delvis positivi men Gvergripande negativt, sdrskilt gdllande férmagan att
hantera kanslor relaterat till vard i livets slutskede och doéd. Detta resulterar i ett behov av
professionellt stéd for sjukskdterskor, som ofta inte erbjuds i tillrdckligt stor utstréickning. Ytterligare
forskning inom detta omrdde &r nédvandig, dsyftande att f& en stdrre forstéelse for sjuksksterskors
behov av férutsatiningar for vaélméende och dkad hallbarhet i utévandet av sin profession. Férslagsvis
skulle vidare forskning kunna jamféras med den som presenterats i féreliggande studie och bygga pé
att undersdka huruvida sjukskdterskor som fér adekvat, professionellt stéd av sina arbetsgivare
upplever en mindre pafrestande psykologisk och emotionell p&verkan av sitt arbete.
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