FAGLIGE ARTIKLER

Styrkelse of sygeplejerskers
kompetencer i pleje og hehandling

o deende hern og unge med kraeft :
Evaluering af tvaerfaglig
temadag om livets

afslutning pa hospital

MARTHA KROGH TOPPERZER
SYGEPLEJERSKE, CAND.SCIENT.SOC., PH.D., KLINISK SYGEPLEJESPECIALIST,

AFDELING FOR BBRN 0G UNGE MED KRAFT 0G BLODSYGDOMME, RIGSHOSPITALET

MARTHA.KROGH.TOPPERZER@REGIONH.DK

LINE DYRGAARD

SYGEPLEJERSKE, PALLIATIONSKOORDINATOR, AFDELING FOR B@RN
0G UNGE MED KR/FT 0G BLODSYGDOMME, RIGSHOSPITALET
LINE.DYRGAARD@REGIONH.DK

GITTE PETERSEN

KLINISK SYGEPLEJESPECIALIST, AFDELING FOR B@RN 0G UNGE,
RIGSHOSPITALET

GITTE.PETERSEN.05@REGIONH.DK

KATRINE ROSHANI JERVAD

MASTER OF PUBLIC GOVERNANCE, OVERSYGEPLEJERSKE, AFDELING
FOR BORN 0G UNGE MED KR/FT 0G BLODSYGDOMME, RIGSHOSPITALET
KATRINE.ROSHANI.JERVAD@REGIONH.DK

HELENA HANSSON

SYGEPLEJERSKE, CAND.SCIENT.SAN., PH.D. KLINISK SYGEPLEJESPECIALIST,
SENIORFORSKER, LEKTOR, AFDELING FOR BARN 0G UNGE, RIGSHOSPITALET
EVA.HELENA.HANSSON@REGIONH.DK

10 BBRNE- 0G UNGESYGEPLEJERSKEN / #3 2023



EVALUERING AF TVERFAGLIG TEMADAG OM LIVETS AFSLUTNING PA HOSPITAL

Bgrn dar heldigvis sjeeldent i
Danmark, men pa trods af betydelig
bedringioverlevelse, dar bgrn og
unge med kreeft desvarre stadig.
Etableringen af fem regionale
palliative teams i 2016 har medfgrt at
det er muligt for flere bgrn og unge at
dg hjemme fremfor pa hospitalet. P4
Afdeling for Bgrn og Unge med Kraeft
og Blodsygdomme, har det betydet
at sygeplejerskernes kompetencer

i forhold til pleje og behandling

af dgende patienter i afdelingen
bliver udfordret. Vi etablerede
derfor en reekke tvaerfaglige
temadage til afdelingens personale.
Evaluering af undervisningen viste
at sygeplejerskerne, peedagogen

og sekreteerer tilegnede sig nye
kompetencer og tilkendegav

stor faglig stolthed.
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Baggrund

Kraft hos bern og unge er heldigvis meget sjael-
dent. Ca. 180 bgrn og unge under 18 ar far arligt
diagnosticeret kreeft i Danmark. Behandling af
bern og unge med kraeft har @ndret sig markant
de seneste 30 ar. Overlevelsen er gget veesentligt
og i dag er fem ars overlevelsen pa 87 % (1). Des-
varre er den stgrste gruppe af bgrn der der i Dan-
mark dog fortsat barn og unge med kraeft (2). Siden
etableringen af de fem regionale palliative teams i
2016 har bgrn og unge, der ikke leengere kan tilby-
des kurativ behandling, haft mulighed for at kun-
ne dg hjemme i vante omgivelser og under roligere
forhold med adgang til sundhedsfaglige speciali-
ster i barnets hjem (3). Hvor pleje til bern og unge
i det senpalliative forlgb, altsa hvor livsafslutning
er neert forestaende, tidligere var en del af afdelin-
gens komplekse sygeplejeopgaver, kan der nu ga
lang tid mellem bgrn og unge i denne fase er ind-
lagt i sengeafdelingen. Det indebeerer at sygeple-
jerskens kompetenceriobservation og pleje af pal-
liative behov og fysiske symptomer, som opstar i
denne fase s som smerter, dyspng og kvalme, gar
tabt (se figur 1 for anbefalinger for palliative indsat-
ser til bgrn, unge og deres familier). Det er vigtigt
afflere arsager at opretholde sygeplejerskens kom-
petencer. Hvis barnet har svaere smerter eller an-
dre ubehandlede symptomer i den sidste tid kan
det medfgre svaere og leengere sorgforlgb for for-
aldrene (4, 5). Derfor er det vigtigt at opretholde
disse sygeplejekompetencer i sengeafdelingen for
at identificere, behandle og varetage de palliative
behov hos det dgende barn og deres familie. Da et
barn var indlagt i den senpalliative fase i 2022, blev
det tydeligt at der var behov for undervisning i pal-
liation da sygeplejerskerne fglte sig usikre pa ob-
servationer og pleje. Det er velbeskrevet at stress
og udbreendthed er en faktor for sundhedsperso-
nale der arbejder med bgrn, unge og kreeft (6). Pa
denne baggrund udviklede afdelingens palliati-
onskoordinator og kliniske sygeplejespecialist en
temadag kaldet “Livets afslutning pa hospital”.
Formalet med temadagen var at deltagerne fik vi-
den og feerdigheder, samt skabt et rum for etisk re-
fleksion i forhold til dgdsfald i afdelingen.

Fysiske
symptomer

Patient og
pargrende

Sociale
forhold

Psysiske
FIGUR 1fra Anbefalinger for Symptomer
palliative indsatser til barn, unge
og deres familier, fraWHO's model
International Classification of
Functioning, Diashility and Health:

Children &Youth version (ICF-CY))

Eksistentielle/andelige
forhold

Metode

Temadagen blev afholdt seks gange hen over vinter og forar 2023 sé al personale
pa skift fra sengeafsnittet, dagsafsnittet, ambulatoriet og forsggsenheden kunne fa
mulighed for at deltage.

Indhold og lzeringsmél

Vi tilrettelagde indholdet i temadagen ud fra en raekke leeringsmal om palliation
udviklet til Afdeling for Barn og Unge med Kreft og Blodsygdomme (se figur 2) (7).
Desuden tog undervisningen udgangspunkt i et fagligt emne som bade erfarent og
mindre erfarent personale oplevede som mangelfuldt.

FIGUR 2 Laringsmal for palliation (Topperzer et el. 2021)

1. Veare imedekommende overfor ensker fra patienten og familien

2. Anvende kommunikation med patienter og familier i krise

3. Anvende kommunikation med patienter i palliativ pleje og deres familie

4, Identificere etiske dilemmaer

5. Lindre fysiske, psykiske og spirituelle problemer

6. Identificere et harn eller ung i hehov for palliativ pleje

7. Identificere barrierer for kommunikation, sésom sorg og krise, og hvordan disse kan vare
kulturelt forskellige

8. Sikre psykologisk statte bade for patient og familie og sundhedsprofessionelle

9. Hjelpe med at sikre stotteredskaber for lette hverdagen hjemme eller pa afdelingen

10. Opfordre seskende og venner til deltagelse i dagligdagsrutiner
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Dagens indhold vekslede mellem introduktion af tvaerfaglige
og tveersektorielle samarbejdspartnere, inklusive besgg i ka-
pellet, hos preesten og opleeg af en terapeut fra organisationen
Foraldre & Sorg. Indholdet var struktureret sa der var plads til
refleksion og efterteenksomhed (se tabel 1). Afdelingens klini-
ske sygeplejespecialist faciliterede dagen, som startede med
afdelingens palliationskoordinator der underviste i praktiske
faglige kompetencer ud fra afdelingens vejledning om deds-
fald hos barn (8). Terapeuten fra Foraeldre og Sorg formidlede
indsigt og viden om sorgen over at miste et barn og kom med
forslag til stotte af familien for og efter dgdsfaldet. Ligeledes
kom hun med perspektiver pa hvorfor og hvordan man skal
sige farvel og hvordan man tager afsked med sit barn (9). Del-
tagerne fik rundvisning i kapellets fremvisningsrum og kole-
rum for at kunne besvare familiernes spgrgsmal om kapellet.
I kirken informerede praesten om hvordan bade personale og
patienter kan benytte kirken og i hvilke situationer. Den sidste
del af dagens program tog udgangspunkt i hands-on treening
med en dukke ud fra vejledning om dedsfald i afdelingen (8).

Dataindsamling og analyse

Vi indsamlede data i form at et forventningsskema som deltagerne ud-
fyldte for undervisningen og et evalueringsskema som deltagerne ud-
fyldte efter undervisningen. Forventningsskemaet bestod af et spargs-
mal vedrgrende anszttelseslaenge, tre ja/nej spgrgsmal relateret til
erfaring med dgdsfald og fire dbne spgrgsmal med ufuldendte saetnin-
ger: (DI forbindelse med pleje af en dgende patient, er det vigtigste for
migat...,2) Detjeg syneser udfordrende ved dgdsfaldiafdelingener ...,
3) Jeg kunne godt taenke mig at vide noget om ..., 4) Jeg forventer at ...)

Evalueringsskemaet bestod af seks abne spgrgsmal med ufuldend-
te szetninger (1) Det der gjorde mest indtryk pa mig ..., 2) Jeg synes isaer
XXX at var godt, 3) Det fik mig til at teenke pa ..., 4) Neeste gang vi har en
dgende patient i afdelingen vil jeg ..., 5) Det vigtigste for miger ..., 6) I
morgen vil jeg ...).

To forfattere (LD og MKTOP) analyserede skemaerne ud fra tematisk
analyse som beskrevet af Braun og Clarke med en induktiv tilgang for at
identificere temaer og kategorisere koder (10). Derudover foretog LD
og MKTOP uformelle deltagerobservationer af holdene og deres ind-
byrdes dreftelser og refleksioner.

TABEL 1indhold og struktur p& temadagen

Tid Indhold Oplzgsholder/facilitator
8.30 Velkomst og morgenmad, forventninger og preesentation af programmet Klinisk sygeplejespecialist
8.50-9.50 Afdelingens palliative indsats Palliationskoordinator
10.00-10.50 Besag pé kapellet, rundvisning Kapelmestre
11.00-12.30 Forzldre & Sorg Terapeut
Frokostpause med sandwich og sodavand
13.30-14.15 Prastens funktion, rolle og perspektiv Prasten
Pause
14.30-15.00 Afdelingens vip og klargaring af dukke med papirer Palliationskoordinator og klinisk sygeplejespecialist
15.00-15.30 Gravel klinisk sygeplejespecialist
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Resultater

I alt deltog 48 sygeplejersker, en paedagog, en sekretaer, og en akademisk
medarbejder. Deltagerne udfyldte et forventningsskema inden undervis-
ningen og et evalueringsskema efter undervisningen. Ansattelses- og erfa-
ringsniveau var meget heterogent. Nogle deltagere var bade helt nyansatte
ognyuddannede, mens andre havde over 20 ars erfaring. De tre deltagere,
der ikke var sygeplejersker havde veeret i afdelingen fra et halvt ar til syv ar.

Ud fra forventningsskemaet kunne vi se at 38 af deltagerne havde oplevet
dedsfaldiafdelingen, mens13 ikke havde oplevet dedsfald i afdelingen. Visa
ogsa at43 deltagere havde passet deende patienter for, mens 8 deltagere ikke
havde denne erfaring.

Ud fra forventnings- og evalueringsskemaernes ufuldendte saetninger
identificerede vi folgende tre temaer: Fra goren til vaeren, Folelse af at vaere
bedre rustet, Faglig stolthed.

Deltagerne beskrev, at deres kompetencer og fokus aendrede sig fra vae-
rende aktiv handlende (ggren) til aktivt naerveer og statte, nar plejen retter
sig mod det senpalliative barn, hvor dgden var naert forestiende. En skrev
saledes pa evalueringsspgrgsmalet: Det fik mig til at taenke pa: “det bare at
veere nerverende med foraldrene og at vi ikke altid behgver at handle pa
noget eller sige noget bestemt” (Citat #11).

Deltagere beskrev i deres forventninger at de var engstelige for, om de
kunne bidrage med relevant pleje til den dgende, mens de i deres evalue-
ringsskemaer beskrev at de havde zndret opfattelse af hvad sygepleje til
dgende bestod af: nemlig fra goren til vaeren, med fokus pd at veere naer-
verende, og stgtte familien i deres behov (se Figur 3). Deltagerne havde
leert at familierne skulle have hjeelp til at forsta skiftet fra aktiv behandling
med overvagning af vitale veerdier pd monitorer til at veere neervaerende
og se pa deres barns ansigtsudtryk for om han/hun var afslappet og smer-
tefri. Heri 14 en stor sygeplejefaglig opgave i at leere forzeldrene skiftet og

TABEL 2 Deltagernes antal ars ansattelse
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hele tiden afstemme med dem og stgtte dem. Sygeplejer-
skerne kom i undervisningen med forslag til hvordan statte
til forzeldrene kunne besta i eksempelvis hjelp til at rykke
barnets og forzeldrenes senge sammen, sa foreeldrene kun-
ne ligge med og hos barnet og hermed give tryghed og om-
sorg. Af etiske dilemmaer blev eksempelvis vendt erfarin-
ger med foraeldre, som havde svart ved at forsta at barnet
ikke lzengere havde behov for mad, men tvaertimod kunne
opleve kvalme og ubehag, hvis forzldrene fortsatte med
sondemad eller parenteral vaeske og ernzering.

Deltagere fglte sig for undervisningen usikre pa de prak-
tiske opgaver der folger dgdsfaldet, for som en deltager
skrev i sine forventninger: “man har kun en chance” (ci-
tat #49) og en anden udtrykte: det er aldrig rutine” (citat
#18) (se figur 4). Deltagerne manglede helt konkret viden
omhvad der dels sker med den afdgde i kapellet, og hvilken
hjelp foreeldre kan fa efter dedsfaldet nar de bliver udskre-
vet. Den viden fik de ved besgget i kapellet.

Efter undervisningen evaluerede deltagerne at de hav-
de faet ny viden om symptomer som eksempelvis vejrtraek-
ningslyde og pleje og behandling af uro og smerter. Denne
viden kunne de direkte anvende nar de skulle forberede
foraeldrene pa barnets forestdende dgd. Desuden havde
deltagerne faet vished om at de skulle italesaette deden al-
dersvarende baseret pd oplagget fra Foreaeldre & Sorg, da
ingen skal veere alene med sine fglelser. Som en deltager
evaluerede pa spgrgsmalet “Naeste gang vi har en dgende
patient i afdelingen, vil jeg: ”Fgle mig meget bedre rustet”
(citat #4).
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FIGUR 3

Det, jeg synes, er udfordrende ved daedsfald "at turde veere til stede, nér det hele sker"

i afdelingen er:

"hvad man egentlig skal sige/ikke sige"

Fra garen til vzeren

Det vigtigste for mig:

"at fale mig tryg og sikker i at kunne vaere noget 'godt’ for
familien. Passe p& dem. Gribe dem. Turde."
“at vise mit n&rver i svare situationer”

Naste gang vi har en deende patient

i afdelingen vil jeg:

"ikke vaere hange for bare at vare til stede"

"veere mere naervaerende”, "hare vaere der for dem”

FIGUR 4

Folelse af at vaere hedre
rustet

Naste gang vi har en deende patient ]

i afdelingen vil jeg:

"Fale mig meget bedre rustet", "Vere mere tryg i udfere den
'rigtige’ pleje til familien og patienten"

Det, der gjorde mest indtryk pa mig var.

"at veere nede i kapellet, serligt kalerummet. Det gjorde,

at jeg fik set hele processen omkring harnets'rejse'.

I morgen vil jeg:

“tanke over s&tninger jeg kan bruge over for harnene, der sender
en hallon"
"teenke over hvordan/hvad jeg dokumenterer i SP"

FIGUR §

Det vigtigste for mig er:

"Yde god, nervaerende sygepleje”, "at give barn og foraldre den bedste
pleje for dem og statte deres behov i palliativ fase"
"at give familien en verdig afslutning med deres barn"

Faglig stolthed

Det fik mig til at teenke pé:

"empatien i vores arhejde", "hvor dygtige vi er"
"min egen rolle som fagperson og hvorledes jeg hjlper bedst"

I morgen vil jeg:

"g4 'rigere’ pé arbejde", "glede mig til at komme pa arbejde igen (W)

Sikke et sammenhold", "tage pé arbejde og glaede mig over at have et sa
veerdifuldt arbejde (W)", "nyde min arbejdsdag"
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Deltagerne evaluerede at de havde fiet fokus pa vigtighe-
den af god dokumentationspraksis i patientjournalen efter
oplaegget fra Foreldre og Sorg. Foraldrene leser i deres
barnsjournal ogsé efter barnets dod og bemaerkninger som
”mor virker lettet” kan have meget negative konsekven-
ser for foraldrenes sorgproces. Deltagerne evaluerede at
de fremover ville teenke over hvordan de beskrev barnet og
forzeldrenes adfzerd og stemningen pa stuen for at kunne
hjaelpe forzldrene i deres sorgproces. Det blev tydeligt at
sygeplejerskernes dokumentation har direkte betydning
for foraeldrenes efterfolgende sorgarbejde, hvis de kan hvi-
le i at sundhedspersonalet sd og anerkendte deres omsorg
for deres barns sidste tid.

Deltagerne evaluerede at besgget pa kapellet og i kirken
havde givet dem indsigt i vigtigheden af det gode tvaerfagli-
ge samarbejde. For langt storstedelen af deltagerne var det
forste gang de havde veeret i kapellet og set fremvisnings-
rummet. De beskrev i evalueringerne at de gjorde dem
tryggere i at kunne besvare familiernes spgrgsmal om ka-
pellet. Deltagerne evaluerede ogsd at det var blevet tydeligt
at de som sundhedsfaglige havde stor indflydelse foraldre-
nes forberedelse af deres barn pa deden og pa foraldrenes
handtering af sorgen efter dgdsfaldet. Deltagerne beskrev
i deres evalueringer at det havde vaeret givende at have tid
til at reflektere over patienthistorier, dilemmaer og erfarin-

ger vedrgrende tidligere og nuvaerende patienter. Det blev tydeligt i evalu-
eringen at fagligheden i fokus gav deltagerne en fglelse af at vaere dygtige
og betydningsfulde ogsa i de allersvareste gjeblikke. Som en reflekterede
pa spargsmalet *Det fik mig til at teenke pa’: “vigtigheden i vores job” (Citat
#19), og en anden svarede pa ’Det vigtigste for mig er: “at foraeldrene op-
lever professionalisme og tryghed” (citat #5). Deltagerne evaluerede at de
havde faet nye redskaber til at yde god sygepleje, og Foreldre & Sorg op-
leegget havde givet dem indsigt i hvor veerdifulde sygeplejerskerne er i sor-
garbejdet. Eksempelvis berettede forzeldre at det var rart at se personalet
blive bergrte over barnets bortgang og at det var vigtigt for dem at sygeple-
jerskerne kunne dele historier om deres barn da det levede, til en efterle-
vende samtale i afdelingen.

Diskussion

Pa temadagen fik deltagerne ny viden og faerdigheder og skabt et rum for
etisk refleksion i forhold til dgdsfald i afdelingen. Som naevnt i metoden,
var undervisningen struktureret sa der var plads til refleksion, hvilket viste
sig meget vigtigt for deltagerne. Alle seks temadage bar preeg af diskussi-
onslystne aktive deltagere der delte oplevelser og erfaringer med dedsfald
i afdelingen. For at dette kunne finde sted, havde vi tilrettelagt undervis-
ningen ud fra didaktiske overvejelser sa leeringsméalene passede med un-
dervisningsformen (11). Deltagerne skulle dels have viden og feerdigheder
for atkunne fgle sigbedre kompetente til at hdndtere dgdsfald i afdelingen,
men ogsa holdninger var i fokus. Eksempelvis leeringsmalet ”at veere i stand
til at identificere etiske dilemmaer” er et leeringsmal som relaterer sig til
holdninger. Derfor var det essentielt at have tid og rum til at deltagerne kan
dele erfaringer i et trygt rum. Derfor lagde vi, ved hver introduktion til da-
gen, vaegt pa at der var tavshedspligt og fuld fortrolighed.

Citater som “man har kun en chance” afspejler det ansvar som sund-
hedspersonalet har i forbindelse med dedsfald i afdelingen og kan veere en
af forklaringerne pa den usikkerhed der kan opstd nar man ikke fgler sig
kompetent. Da vi undervejs i undervisningsforlgbet havde en dgende pa-
tient i afdelingen, tilkendegav de sygeplejersker der passede patienten at
de efter undervisningen folte sig mere kompetente og trygge ved proces-
sen. Sygeplejerskerne oplevede at de kunne facilitere ro og tid til naerveer
pa stuen. Sygeplejerskerne havde ogsa faet et sprog for at tale om dgden
med patienterne, hvilket var en lettelse for bade foraeldre og barn, sa de
ikke var alene i sorgen over den forestdende ded, men havde faet et feelles
Sprog.

I Afdeling for Bgrn og Unge med Kraeft pa Rigshospitalet har vi ritualer,
ndr bgrn eller unge dgr, hvad enten det sker i afdelingen eller hjemme. Pal-
liationskoordinatoren kalder til made kl. 14, hvor vi samles for at mindes
patienten. Alle personalegrupper er velkomne ogsa kgkken-, rengering
og gvrige samarbejdspartnere. Den behandlingsansvarlige leege forteeller
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sammen med palliationskoordinatoren og andre relevante samarbejds-
partnere om barnet eller den unges forlgb og alle har mulighed for at stille
sporgsmaél og dele oplevelser. Vi afslutter med at sende en tanke til famili-
en. Har man ikke mulighed for at deltage pa selve dagen, kan man altid hen-
vende sig til palliationskoordinatoren som vil gennemga forlgbet.
Detufuldendte spegrgsmal ”Det jeg synes er mest udfordrende ved dgds-
faldiafdelingen er ...” afstedkom et svar der lgd: ikke at vaere i vagt nar et
barn dgr jeg har passet meget”. Denne refleksion om balancen mellem fag-
ligt og personligt indbyder til undervisning af hvordan personale der ar-
bejder med kritisk syge bern og unge kan f4 mulighed for at afslutte forlgb
péa en made der ikke medferer stress, overinvolvering eller udbreendthed.

Konklusion

Vi fandt tre temaer omhandlende nzrveer, kompetenceudvikling og fag-
lig stolthed. Undervisningen tog udgangspunkt i et fagligt emne som bade
erfarent og mindre erfarent personale oplevede som mangelfuldt. Tidli-
gere plejekompetencer i palliation var gledet i baggrunden i takt med im-
plementering af regionale palliative teams. Sundhedspersonale skal have
mulighed for at traeene kompetencer for at kunne yde optimal pleje og be-
handling. Det geelder savel akut scenarietreening, som planlagt livsafslut-
tende pleje. I seerdeleshed nar sundhedspersonale arbejder pa afdelinger,
hvor stress og udbraendthed desvaerre ofte er en faktor (10). l
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