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Sammanfattning: 

Bakgrund: Att vårda barn i livets slutskede är en arbetsuppgift som ingår i många 

sjuksköterskors vardag och något de flesta sjuksköterskor kommer stöta på någon gång under 

sitt yrkesliv. Att vårda barn i livets slutskede är en påfrestande arbetsuppgift för sjuksköterskan 

som kan väcka många starka känslor. Att vårda ett barn i livets slutskede kräver även stor 

förståelse och medkänsla hos sjuksköterskan. Syfte: Att belysa sjuksköterskors upplevelser av 

att vårda barn i livets slutskede på en vårdavdelning. Metod: En litteraturöversikt där 10 

vetenskapliga, kvalitativa originalartiklar analyserades och sammanställdes till ett resultat. 

Artiklarna är från PubMed, CINAHL, Scopus samt PsycINFO. De utvalda artiklarna 

granskades med hjälp av SBU:s granskningsmall för kvalitativ metodik. Resultat: Vården av 

barn i livets slutskede är ett sorgfyllt arbete där sjuksköterskan kan uppleva svårigheter i att 

acceptera ett barns sjukdomstillstånd och där självkännedom är viktigt för att kunna fortsätta 

med arbetet. Det framkom att stöd och utbildning är viktigt för sjuksköterskan. Sjuksköterskor 

med mindre erfarenhet av vård av barn i livets slutskede önskar mer utbildning. Det 

känslomässiga arbetet vården innebär gör att sjuksköterskan är i stort behov av stöd, vilket ofta 

hittas hos kollegorna. Både stöd och utbildning upplevs som otillräcklig av många 

sjuksköterskor. För sjuksköterskan är det viktigt att skapa en god relation till barnet och barnets 

familj samt att finnas där som stöd. En utmaning för sjuksköterskan är att ta de svåra samtalen 

med familjen om barnets sjukdomstillstånd. Slutsats: Sjuksköterskor trycker på vikten av 

möjlighet till stöd och utbildning inom palliativ vård av barn. Vidare forskning av 

sjuksköterskors upplevelser av vård av barn i livets slutskede behövs för att kunna identifiera 

sätt att underlätta för sjuksköterskorna för att de ska orka fortsätta med sitt arbete samt ge vård 

av god kvalitet.  

 

Nyckelord: 

Sjuksköterskor, upplevelse, pediatrisk palliativ vård, barn i 

livets slutskede 
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Inledning 

I Sverige dör ungefär 90 000 personer per år. Av dem uppskattas 70 000–75 000 att vara i 

behov av palliativ vård. Mindre än 1% är barn, vilket motsvarar ca. 550 personer under 18 års 

ålder (Regionala cancercentrum, 2021). För varje barn som dör är det en svår situation för alla 

inblandade. De flesta barn förväntas växa upp och överleva sina föräldrar och med dagens 

medicinska teknik kan många liv räddas vid sjukdom. Trots utvecklingen av den medicinska 

tekniken finns det fortfarande barn vars liv inte går att rädda. Vanliga dödsorsaker hos barn är 

andningssjukdomar, medfödda hjärtfel, komplikationer av prematuritet, plötslig spädbarnsdöd 

samt avsiktliga eller oavsiktliga skador (Stayer, 2012). Att vårda döende patienter är ett mentalt 

krävande arbete men ändå en arbetsuppgift som ingår i många sjuksköterskors vardag. När det 

handlar om att ge vård till ett barn i livets slutskede kan det bli extra krävande för 

sjuksköterskan. Det krävande arbetet kan ställa höga krav på sjuksköterskans psykiska hälsa 

och öppnar frågor om vilka utmaningar de ställs inför och hur de hanteras.  

Furåker och Nilsson (2013) belyser vikten av att sjuksköterskan har den kunskap som behövs 

för att utföra sitt arbete på ett säkert sätt. Redan under sjuksköterskeutbildningen är det viktigt 

att lärosätet ser till att de nya sjuksköterskorna erhåller den utbildning och kvalifikation som 

behövs för att kunna utföra sitt framtida yrke. Vidare ute på arbetsplatsen är det viktigt att det 

ses till att sjuksköterskor får den vidareutbildning som behövs då det i dagens samhälle och 

sjukvård sker snabba förändringar, vilket ställer stora krav på sjuksköterskans kompetens 

(Furåker & Nilsson, 2013). Författarna av den här studien upplever att sjuksköterskans 

grundutbildning av palliativ vård av barn i Sverige varierar mellan olika lärosäten, men är 

generellt inte i den utsträckning som många sjuksköterskor hade önskat.  

Bakgrund 

Vård i livets slutskede 

Vid diagnos av allvarliga sjukdomar, bedrivs vården som antingen kurativ eller palliativ. Vid 

kurativ vård finns det möjlighet till bot. Med palliativ vård finns det inga möjligheter till att 

patienten kommer bli frisk från sin livshotande sjukdom. Ett vanligt mål inom den palliativa 

vården är förlängd överlevnad med god livskvalitet (Glimelius, 2019). Inom den palliativa 

vården är det vanligt att man skiljer på tidig och sen palliativ fas. Den tidiga palliativ fasen kan 

sträcka sig från några månader till flera år. I den sena palliativa fasen, vård i livets slutskede, 

är döden oundviklig inom kort, oftast inom några veckor. Målet med vård i livets slutskede är 

inte längre att förlänga livet utan fokus är att skapa förutsättningar för en god livskvalitet (Beck-

Friis & Strang, 2019). Personer som befinner sig i livets slutskede och är i behov av hälso-och 

sjukvård, brukar inte vårdas på en specialiserad palliativ enhet. De flesta patienterna som 

befinner sig i det stadiet vårdas oftast på allmänna sjukhusavdelningar, i primärvården eller på 

särskilda boenden (Jakobsson Ung & Öhlen, 2019). I det här examensarbetet benämns palliativ 

vård som den sena fasen, även kallad vård i livets slutskede. Socialstyrelsen (2018a) beskriver 

att det palliativa förhållningssättet identifieras av en helhetssyn på människan, att stödja 

individen under sin sista tid i livet till att leva med värdighet och välbefinnande. Ett palliativt 

förhållningssätt är något som implementeras av alla som arbetar inom vård och omsorg, därmed 

också sjuksköterskan, som möter patienter med obotliga sjukdomar som befinner sig i livets 

slutskede (Socialstyrelsen, 2018a).  
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Barn i livets slutskede 

Det kräver stor förståelse och medkänsla för att kunna vårda ett barn som inte längre kan botas 

från sjukdom eller trauma, och det kan bli en svår upplevelse för alla involverade. Målet med 

den palliativa omvårdnaden av ett barn är att skapa en lugn tillvaro för barnet men också för 

familjen (Hallström & Lindberg, 2015). Med barn menas enligt barnkonventionen alla personer 

under 18 år, om det inte finns någon anledning eller lag till att barnet ska ha blivit myndig 

tidigare än vid 18 års ålder (SFS 2018:1197). Enligt Stayer (2012) är de vanligaste 

dödsorsakerna hos barn plötslig spädbarnsdöd, medfödda hjärtfel, andningssjukdomar, 

komplikationer av prematuritet samt avsiktliga eller oavsiktliga skador. Sjuksköterskan kan 

möta barn i livets slutskede främst på vårdavdelningar på sjukhus samt även på 

dagvårdsenheter eller mottagningar inom primärvården (Regionala cancercentrum, 2021). 

Enligt Regionala cancercentrum (2021) skiljer sig vården i livets slutskede mellan barn och 

vuxna. Skillnaderna innebär bland annat att det är färre barn än vuxna som dör och att barn har 

andra sjukdomsbilder och vårdbehov än vad vuxna har. Ungefär 550 barn dör i Sverige varje 

år, majoriteten av de 550 barn som dör är under 1 år gamla och där döden oftast inträffar inom 

28 dagar efter att barnet blivit fött. Den låga förekomsten av död hos barn i Sverige och den 

unga åldern gör att sjuksköterskans erfarenhet av att ge palliativ vård till barn är mer begränsad 

jämfört med erfarenheten av vuxna patienter.  Vidare belyser Regionala cancercentrum (2021) 

att barn har andra sjukdomsbilder och vårdbehov än vuxna, vilket gör att sjuksköterskans 

kompetensen inom omvårdnad av barn samt barns sjukdomar och utveckling ställer andra krav. 

När det närmar sig livets slut för barnet, ska vården som barnet får utformas utefter barnets 

önskemål och behov. Barnets vård och vårdbehov kan skilja sig beroende på barnets ålder och 

mognad då det beror på hur mycket barnet kan tala för sig själv. Vård av barn i livets slutskede 

innefattar hela sjukdomsförloppet, vilket innebär att vården kan börja ges redan innan barnet 

blivit fött (Regionala cancercentrum, 2021).  

Vid palliativ vård av nyfödda barn utförs vården i stor utsträckning efter föräldrarnas önskemål 

och behov (SFS 1949:381). Både enligt det Nationella vårdprogrammet för palliativ vård av 

barn (2021) samt barnkonventionen (SFS 2018:1197) vilken numera är svensk lag, ska all vård 

av barn vara byggd på barnets rättigheter. Rättigheterna innebär bland annat enligt 

barnkonventionen att barnet har rätt till likvärdiga villkor, liv och utveckling, att komma till 

tals och att det alltid ska ses till barnets bästa (SFS 2018:1197).  

Att vårda barn i livets slutskede 

I en studie av Atout (2020) uppmärksammades det att vården av barn i livets slutskede kan vara 

krävande för sjuksköterskor, speciellt om behandlingen av ett barn övergår från botande till 

palliativ. Att känna skuld eller hjälplöshet är vanligt då sjuksköterskan får veta att den fortsatta 

vården inte kommer att kunna förbättra ett barns hälsotillstånd. Trots vetskapen känner många 

sjuksköterskor att de hade kunnat göra mer för barnet de vårdat, även fast det inte skulle ge 

någon effekt på barnets hälsa. Atout (2020) poängterar hur sjuksköterskans sorgearbete är en 

del av yrket men att det inte bara påverkar yrkeslivet utan också det personliga livet. Det finns 

i Atouts studie (2020), sjuksköterskor som uppger att de undviker att involvera sig i vården av 

barn som befinner sig i livets slutskede, för att skydda sig själva från det känslomässiga lidande 

som kan uppstå när ett barn somnar in. Personalnivån beskrivs av Atout (2020) som en 

betydande faktor för god kvalitet på vård av barn och deras familjer. Personalbrist kan upplevas 

som frustrerande eftersom sjuksköterskor upplever att de inte räcker till för att ge god vård till 

vare sig barnet eller barnets familj. Samtidigt uppskattar andra sjuksköterskor tidsbristen 
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eftersom de ser det som en ursäkt för att slippa arbetet inne hos det döende barnet och familjen, 

ett arbete vilket sjuksköterskorna kan uppleva som en stressfull situation (Atout, 2020). 

Sjuksköterskans roll inom palliativ vård 

Den legitimerade sjuksköterskan har en viktig roll vid vården av patienter i livets slutskede. 

Med huvudkompetensen omvårdnad, vilken inkluderar både det patientnära arbetet samt det 

vetenskapliga kunskapsområdet, ska sjuksköterskan kunna möjliggöra en förbättring, 

bibehållning eller ett återfående av patientens hälsa. Sjuksköterskan ska också stödja patienten 

i att hantera eventuella hälsoproblem, sjukdom eller funktionsnedsättning. Målet med vården 

är att uppnå välbefinnande och så god livskvalitet som möjligt fram tills patienten avlider 

(Svensk sjuksköterskeförening, 2021). Vidare har sjuksköterskan ett ansvar att alltid bedriva 

en vård med respektfullhet oberoende av en patients ålder (ICN, 2017). Enligt det nya 

nationella vårdprogrammet för palliativ vård av barn (2021) har sjuksköterskor inom den 

palliativa vården av barn ett stort ansvar. Ansvaret innefattar att bedöma, planera och utvärdera 

vården som barnet får och behöver (Regionala cancercentrum, 2021). Vidare har 

sjuksköterskan en skyldighet att vårda samtliga patienter utefter de lagar som finns. Lagar som 

är viktiga att förhålla sig till gällande vård av barn i livets slutskede är exempelvis 

patientsäkerhetslagen (2010:659), patientlagen (2014:821), hälso- och sjukvårdslagen 

(2017:30) och som tidigare nämnts tillkommer också lag (2018:1197) om Förenta nationernas 

konvention om barns rättigheter då sjuksköterskan vårdar barn.  

 

När det gäller palliativ vård arbetar sjuksköterskan enligt fyra hörnstenar för att tillgodose de 

behov som en patient kan ha. Hörnstenarna är symtomlindring, kommunikation och relation, 

stöd till de närstående samt samarbete.  Symtomlindring innefattar de fysiska, psykiska, sociala 

och existentiella behoven barnet kan ha och som behöver lindras. Kommunikation och relation 

tillämpas för att gynna livskvaliteten hos den sjuke genom en god kommunikation, positiv 

relation mellan och inom arbetslaget samt främja den relation som finns till patient och hens 

närstående. Stöd ges till de närstående under sjukdomsperioden men också efter det förväntade 

dödsfallet. Samarbete innefattar det mångprofessionella arbetslag eller team som vårdar barnet 

(Regionala cancercentrum, 2021). Enligt Carlström m.fl. (2021) kan teamet runt patienten 

bestå, utöver sjuksköterskor, av andra professioner inom vården såsom bland annat läkare och 

undersköterskor. De olika professionernas kompetenser bidrar till en ökad kompetens inom 

teamet.  

Familjecentrerad omvårdnad 

Ett sätt för sjuksköterskan att arbeta familjecentrerat är genom att se familjen som en helhet. 

Kommunikationen mellan sjuksköterskan och patientens familj ska baseras på en icke-

hierarkisk relation, där familjen kan ses som en resurs för omvårdnaden som både besitter 

interna och externa resurser. För patienten kan familjen ofta erbjuda en förförståelse och ett 

stöd. Ofta kan familjen ha en önskan om att finnas till hands och stötta familjemedlemmen som 

har blivit drabbad (Benzein, Hagberg & Saveman, 2019). Enligt forskning av Smith (2018) kan 

familjecentrerad vård gynna patienter, familj och närstående samt sjuksköterskor. Det har setts 

att en öppen kommunikation, ömsesidig respekt och samarbete genom hela vårdförloppet kan 

minska familjens stress och förbättra patientens hälsa. Ett förtydligande av vad 

familjecentrerad vård är, behövs för att hjälpa sjuksköterskan att väva in den familjecentrerade 

vården i arbetet. Förtydligandet behövs eftersom många av dagens vårdsystem i sjukhusmiljö 

inte uppfyller familjers känslomässiga och fysiska behov. Med ett familjecentrerat vårdfokus 
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kan sjuksköterskan och familjens relation bygga ett förtroende samt stärka utvecklingen av en 

ny familjedynamik (Smith, 2018).  I Sverige bygger vården av barn på en familjecentrerad vård 

där barnets familj och barnet är i centrum. Ett stort ansvar i sjukvården är att se hela familjens 

behov och att i största mån tillgodose dessa. Barnet och familjen ska båda vara delaktiga i 

vården som ges (Regionala cancercentrum, 2021). 

Kommunikation och stöd 

Kommunikation är ett samlingsbegrepp och betyder att göra något gemensamt. Det kan ses 

som att en signal förs från en person till en annan person, vilken lyssnar och tolkar signalen 

och skickar tillbaka en ny signal. Signalerna, eller “kommunikationen”, kan ske verbalt (språk 

och tal) och icke-verbalt (kroppsspråk) vilket påverkar hur kommunikationen tolkas (Baggens 

& Sandén, 2019). Syftet med kommunikationen kan vara att ge information, få information 

eller fylla en social funktion.  

 

Broberg (2019) beskriver att för sjuksköterskan är vård- och sjukhusmiljö vardag, men när 

föräldrar kommer dit med sitt eller sina barn är det en ny miljö för dem som kan skapa 

osäkerhet. Ett gott bemötande kan präglas av vänlighet, uppmärksamhet, inkännande och 

lyssnande. Föräldrar som efter ett sjukhusbesök upplever att de har blivit lyssnade på, 

involverade i sitt barns vård och tagna på allvar, uppger ett större förtroende för vårdpersonalen. 

Vidare belyser Broberg (2019) även att föräldrar är experter på sina barn och är därför bra på 

att bedöma sina barns sjukdomssymtom. Det kan vara viktigt för sjuksköterskan att använda 

föräldrarnas expertis i ställandet av en diagnos och vid planering av omvårdnaden. Om 

sjuksköterskan inte tar föräldrarnas oro i beaktning och på allvar, kan det leda till att föräldrar 

inte återkommer för hjälp när den sedan behövs (Broberg, 2019).  

 

I kommunikationen med barn behöver sjuksköterskan ge anpassad information i förhållande 

till barnets ålder och mognad för att barnet ska kunna uttrycka sina åsikter och vara delaktig i 

sin vård. Anpassningen av information till barnet ställer höga krav på sjuksköterskans 

kommunikationskunskaper (Socialstyrelsen, 2018b).  

Vidare har sjuksköterskan har en viktig roll när det kommer till stöd. Teamarbete är en av 

sjuksköterskans kärnkompetenser och handlar bland annat om att kunna erbjuda stöd åt sina 

kollegor samt att själv kunna ta emot stöd. Stödet behöver inte enbart vara från eller till andra 

sjuksköterskor, utan gäller även mellan andra professioner som ingår i teamet (Berlin, 2013). 

Stöd till familjen har inom palliativ vård av barn en central roll. Ofta handlar det om att stödja 

föräldrarna till att prata med sitt barn om svåra ämnen, som till exempelvis döden. Stöd kan 

ges av sjuksköterskan genom att vara närvarande, visa medkänsla och lyssna (Regionala 

cancercentrum, 2021).  

Att lindra och förebygga lidande 

Lidande går att beskriva både ur ett inifrån- och ett utifrånperspektiv. Inifrånperspektivet gäller 

den specifika individens perspektiv på sin egen sjukdom och vård samt sin hälsa och tillvaro. 

Utifrånperspektivet beskriver lidandet övergripande och kan betraktas som allmänmänskligt 

(Wiklund Gustin, 2019). När en person lider kan det innebära att personen känner sig maktlös 

inför sin situation. Inom vården är det sjuksköterskans ansvar att bemöta det lidande som kan 

uppstå hos patienter (Wiklund Gustin, 2019). En av sjuksköterskans värdegrunder för 

omvårdnad är att lindra och förebygga både lidande och sjukdom. Lidande är subjektivt och 

upplevs av patienten. Det är därför unikt för den individuella individen (Svensk 
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sjuksköterskeförening, 2016). Arman (2012) beskriver att det finns några tydliga orsaker till 

lidande, vilka kan vara sjukdom, kroppslig smärta eller obehag. Även möte med döden och 

olika förluster är starkt kopplade till lidande. Det är inte ovanligt att uppleva lidande och 

lindring av lidande är något som finns inom människan och även i gemenskapen av andra 

människor (Arman, 2012). Allt lidande kan inte lindras och det blir då viktigt att sjuksköterskan 

lindrar det lidande som går att lindra och samtidigt förebygger att skapa ytterligare lidande. Ett 

lidande beror inte enbart på patientens sjukdom utan påverkas av hela patientens livssituation 

och kan orsakas av vården. För att kunna lindra patientens lidande måste sjuksköterskan först 

bekräfta lidandet (Svensk sjuksköterskeförening, 2016). Att sjuksköterskan ska vara 

bekräftande kan kopplas till ICN:s etiska kod vilken säger att omvårdnaden ska ges med respekt 

för de mänskliga rättigheterna och samtidigt visa hänsyn till människors olika värderingar, 

vanor och tro (ICN, 2017). I arbetet med barn som befinner sig i ett palliativt skede är det en 

etisk skyldighet av sjuksköterskan att lindra barnets symtom samt lidande och omvårdnad ska 

ges i syfte att främja livskvaliteten hos barnet (Regionala cancercentrum, 2021). Enligt svensk 

sjuksköterskeförening (2015) påverkar samtliga familjemedlemmar varandras liv inom 

familjen och det är därför nödvändigt att ibland se familjen som en enhet. Familjen kan både 

minska och bidra med lidande, hälsa och välbefinnande till samtliga inom familjen. 

Problemformulering 

Sjuksköterskans arbete innebär bland annat att vårda patienter som befinner sig i livets 

slutskede. Patienterna kan vara barn med olika diagnoser där sjuksköterskan har en central roll 

i omvårdnaden och i teamarbetet runt barnet som befinner sig i livets slutskede. Vidare måste 

sjuksköterskan agera och arbeta utifrån barnets bästa i åtanke vilket inkluderar hela familjen. 

Vården av barn i livets slutskede ska utformas efter barnets behov och önskemål, vilka kan 

skilja sig beroende på barnets ålder och mognad. Att vårda barn i livets slutskede är en komplex 

vårdsituation där sjuksköterskan kan komma att möta många svårigheter. Svårigheterna kan 

vara hur sjuksköterskan ska tillmötesgå barnets närstående utifrån barnets situation, det vill 

säga att bland annat lindra och förebygga lidande och vara lyhörd inför barnets och familjens 

önskemål och behov. Lidandet kan dels bero på barnets sjukdom men kan också orsakas av 

vården, vilket sjuksköterskan har som ansvar att förhindra. Vidare måste sjuksköterskan vara 

uppmärksam på att barnets familj behöver lika mycket stöd som barnet själv. En annan 

betydande svårighet för sjuksköterskan är den mentala påfrestning som vården av barn i livets 

slutskede innebär.  

Vid vård av barn i livets slutskede finns det många aspekter som kan påverka sjuksköterskans 

upplevelser. Sjuksköterskans upplevelser är intressanta att utforska eftersom de kan ha stor 

betydelse för utförandet av vården under de påfrestande arbetsförhållandena som råder vid vård 

av barn i livets slutskede.  

Syfte 
Syftet är att belysa sjuksköterskors upplevelser av att vårda barn i livets slutskede på en 

vårdavdelning.  

Metod 
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Design 

Uppsatsens design är en litteraturöversikt. Friberg (2020a) beskriver litteraturöversikter som 

att skapa en överblick över det rådande kunskapsläget inom ett utvalt område.  

Datainsamling 

Litteratursökning 

För att fastställa att det fanns forskning inom det valda problemområdet gjordes en inledande 

sökning i enlighet med Friberg (2020b). Sökningen tillämpades på databasen PubMed med 

sökorden ‘’Nurse OR Nurses AND palliative children AND hospital’’ som framställdes med 

hjälp av svenska MeSH. Sökningen resulterade i ett flertal relevanta sökträffar och därefter 

började sökningarna struktureras utifrån syftet och SPICE-modellen användes. SBU (2017) 

beskriver att SPICE-modellen kan vara mer användbar för studier som bygger på kvalitativa 

data (SBU, 2017). SPICE-modellen är strukturerad och förklarad i bilaga 1. Comparison var ej 

tillämpbart då syftet i den här studien inte var att jämföra de olika upplevelserna med varandra.  

Boolesk söklogik tillämpades i sökningarna, vilken beskrivs av Östlundh (2020), och är en 

teknik för hur de olika sökorden ska kombineras. De tre vanligaste operatorerna är AND, OR 

och NOT (Östlundh, 2020). AND och OR användes i sökningarna.  

 

Artikelsökningar gjordes i databaserna CINAHL, PubMed, Scopus samt PsycINFO. Enligt 

Östlundh (2020) innehåller CINAHL artiklar och information kopplat till 

omvårdnadsvetenskap. PubMed inkluderar artiklar inom ämnesområdena medicin och 

omvårdnadsrelaterade. Scopus täcker flera olika forskningsdiscipliner och är tvärvetenskaplig 

(Östlundh, 2020). PsychINFO är en databas som främst innehåller artiklar ämnade det 

psykologiska området. Databasen innehåller också andra discipliner som medicin, omvårdnad 

och sociologi (Willman m.fl., 2018).  

Vid artikelsökning framkom 526 sökträffar. Samtliga artiklar vilka inte hade relevant titel 

sållades bort. Efter att abstraktet hade lästs, kunde flera artiklar exkluderas, då deras syftet inte 

svarade till den här studiens syfte.  

Databassökningarna kan ses under respektive tabell i bilaga 2.   

Urval 

Urvalskriterier 

Inklusionskriterier för sökningen var att samtliga artiklarna skulle vara originalartiklar med 

kvalitativ ansats samt svara på den här studiens syfte. Alla artiklar om barn inkluderades i 

sökningen oavsett vilken sjukdom de hade. Vidare gällde att artiklarna var skrivna på engelska 

och att samtliga artiklar var etiskt godkända. På databasen Scopus tillämpades sökfiltret 

nursing som endast inkluderade artiklar med omvårdnad som huvudämne. För en bredare 

förståelse av sjuksköterskors upplevelser inkluderades artiklar från alla länder.   

Sökningarna begränsades av peer review och artiklar äldre än tio år exkluderades. Efter 

tillämpade urvalskriterier kvarstod tio artiklar, vilka återstod för kvalitetsgranskning.  
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Kvalitetsgranskning 

Kvalitetsgranskning av artiklarna skedde i enlighet med SBU:s granskningsmall för bedömning 

av studier med kvalitativ metodik (SBU, 2020). Mallen användes som ett stöd för att 

systematiskt kunna granska studiernas kvalitet samt den vetenskapliga styrkan. SBU:s 

granskningsmall innefattar frågor som kan besvaras med ja, nej och oklart.  

Enligt Willman, Stoltz och Bahtsevani (2011) ska varje gynnsamt svar ge artikeln en poäng, 

annars ges noll poäng. Poängen räknas ihop för att kunna räkna ut en totalpoäng. Vidare gäller 

för att artiklarna ska nå en hög kvalitet: en väldefinierad frågeställning, ett relevant urval, tydlig 

analys och ett tydligt redogjort resultat samt att forskarna av de valda artiklarna för ett etiskt 

resonemang (Willman m.fl., 2011). Efter genomförd granskning av artiklarnas kvalitet visade 

sig sex av artiklarna vara av hög kvalitet, tre artiklar var av medelhög kvalitet och en artikel 

bedömdes vara av låg kvalitet. 

Dataanalys 

Analys av de tio artiklarna gjordes i enlighet med Friberg (2020a) som förklarar olika 

analyssteg som kan följas. Studierna ska läsas igenom flera gånger, för att få en ökad förståelse 

för sammanhang och innehåll. Nästa steg är att dokumentera bland annat studiernas syfte, 

metod och resultat i en tabell. Sedan kan det identifieras vilka likheter respektive skillnader 

som de utvalda artiklarna besitter. Sista steget är en sammanställning av allt som analyserats 

fram under de föregående stegen. Det kan göras genom att skapa kategorier för att sortera 

innehållet (Friberg, 2020a).  

 

Författarna av den här studien läste enskilt igenom samtliga artiklar ett flertal gånger för att få 

en bättre inblick i respektive studie. Sedan dokumenterades syfte, metod, urval, resultat och 

kvalitetsbedömning för varje enskild artikel vilket kan läsas i artikelsammanställningarna 

under bilaga 3. För att kunna identifiera likheter i artiklarna och skapa nya teman, skrevs 

studierna ut i pappersformat och färgpennor användes för att färglägga likheter. Färgkodningen 

gjordes av författarna var för sig, vilket ledde till att respektive författare fick fram egna teman. 

Temana jämfördes sedan mellan författarna och eventuella skillnader diskuterades. Därefter 

skapades nya teman. Fyra teman framkom, varav första temat kunde delas in i tre subteman. 

Temana presenteras i resultatet.  

Etiska överväganden och godkännande 

Samtliga utvalda artiklar är godkända av olika institutionella granskningsnämnder, kliniska 

eller etiska kommittéer. Samtliga forskare av de valda artiklarna redogör för samtycke eller 

frivilligt deltagande till deras studier och majoriteten av forskarna skriver att sekretess eller 

anonymitet erhölls. En brist i sex av de utvalda artiklarna var att relationen mellan deltagarna 

och forskarna inte togs upp.  

 

Författarna av den här studien har undvikit egna värderingar samt försökt vara objektiva vid 

analys och sammanställning av de utvalda artiklarna. Det har gjorts genom att författarna har 

läst artiklarna i sin helhet och inte utelämnat innehåll i artiklarna som kan vara av vikt för den 

här studiens resultat. Författarna har hanterat sin förförståelse genom att inte ha lagt någon vikt 

i tidigare kunskaper inom området.  
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Resultat 

Den här studien bygger på tio originalartiklar med kvalitativ ansats som studerar 

sjuksköterskors upplevelse av att vårda barn i livets slutskede. Artiklarna som har 

sammanställts i den här studiens resultat kommer från USA, Storbritannien, Sydkorea, Sverige, 

Singapore och Kanada. Sammanlagt från alla studier var det 142 sjuksköterskor och 2 

sjuksköterskeassistenter som intervjuades. Resultatet har kunnat delas in i fyra teman, vilka 

presenteras under rubrikerna känslomässigt påfrestande, vikten av att stödja varandra, att 

finnas där för familjen samt arbets- och livserfarenhet. Det första temat känslomässigt 

påfrestande delades in i tre subteman sorg, motstridiga känslor och självkännedom. Teman 

finns illustrerade i figur 1.  

 

Figur 1. Sammanställning av sjuksköterskors upplevelser av att vårda barn i livets slutskede.  

Känslomässigt påfrestande 

Temat känslomässigt påfrestande delades in i tre subteman sorg, motstridiga känslor och 

självkännedom.  

Sorg 

Chew, Ang och Shorey (2021) belyste att sorg, skuld och rädsla var de mest förekommande 

känslorna som sjuksköterskor kände i vården av ett döende barn. Ibland kunde det vara svårt 

för sjuksköterskor att kontrollera sina känslor, vilket ledde till att känslorna ibland nådde till 

ett panikstadium med ångest över den nya situationen. Sjuksköterskor uppgav att de trots sina 

starka känslor kunde behålla sin professionalism (Chew m.fl., 2021). Det kunde identifieras 
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som ett eget lidande hos sjuksköterskor och väckte ofta existentiella frågor (Furingsten, Sjögren 

& Forsner, 2015). Vid vården av ett döende barn skriver Stayer och Lockhart (2016) att 

sjuksköterskor också kunde uttrycka känslor av frustration, ilska och hjälplöshet. Samtidigt 

fanns det de sjuksköterskor som också kunde förmedla en mer positiv upplevelse. Det 

förklarades genom att sjuksköterskan hade talat med familjen om barnets negativa prognos, där 

sjuksköterskan därefter fick ett kort där familjen uttryckte tacksamhet för ärligheten. Efter att 

ett barn avlidit kunde sjuksköterskor se hur överväldigande det är för en familj att se sitt barn 

dö (Stayer & Lockhart, 2016). Barnet har många gånger haft upprepade och långvariga strider 

vilket påverkar barnets föräldrar, något som sjuksköterskor uppmärksammade (Hendricks-

Ferguson, Sawin & Montgomery m.fl., 2015).  

Alla barn som dog för tidigt upplevde sjuksköterskorna som meningslöst (Furingsten m.fl., 

2015). Sjuksköterskor själva kunde ha en rädsla för sin egen känslomässiga respons vid vården 

av ett döende barn (Hendricks-Ferguson m.fl., 2015) och det var vanligt att sjuksköterskorna 

grät efter att ett barn avlidit (Curcio, 2017).  

Motstridiga känslor 

Enligt Stayer och Lockhart (2016) kunde sjuksköterskor uppleva svårigheter med att acceptera 

verkligheten av barnets sjukdomstillstånd. Motstridiga känslor kunde identifieras som att 

sjuksköterskorna inte ville orsaka barnet mer smärta men att familjen inte var redo att avsluta 

livsuppehållande vård. Vidare skrev Stayer och Lockhart (2016) att sjuksköterskor försökte 

behålla hoppet för familjen och att respektera föräldrarnas önskemål kunde innebära 

utmaningar för sjuksköterskorna. Läkarna kunde tala runt barnets hälsotillstånd för att de 

upplevde det som ett känsligt ämne, vilket ökade utmaningen för sjuksköterskorna som då 

istället fick ta det svåra samtalet med familjen (Stayer & Lockhart, 2016). Sjuksköterskor 

uttryckte det som orättvist och svårt att försonas med att ett barn skulle dö (Furingsten m.fl., 

2015). Vidare beskrev Curcio (2017) hur känslor av osäkerhet hos sjuksköterskorna 

uppmärksammades och innebar att de kämpade med sina egna känslor vid vård av barn i livets 

slutskede. Det förklarades som ett mående av blandade känslor, övertygelser eller 

kontraindikationer mellan tankar och känslor (Curcio, 2017).  

Självkännedom 

Furingsten m.fl. (2015) skrev att självkännedom var av stor vikt och beskrevs som att 

sjuksköterskorna var medvetna om sina egna styrkor och svagheter i deras arbete. Att reflektera 

över sina egna rädslor gällande döden, gav sjuksköterskorna både personlig och professionell 

utveckling (Furingsten m.fl., 2015). Sjuksköterskor försökte skydda sig själva känslomässigt 

genom att hantera pågående dag för att de skulle kunna komma tillbaka nästa dag och fortsätta 

vårda barn (Curcio, 2017). Att distansera sig från sina egna känslor som hade med barnet och 

dess familj att göra, var något som många sjuksköterskor gjorde. Sjuksköterskorna uppgav 

också att de försökte att inte ta med sig sina känslor hem efter arbetspasset (Cook, Mott & 

Lawrence m.fl., 2012).  

Vikten att stödja varandra 

Det visade sig vara mentalt krävande för sjuksköterskor att arbeta med barn i livets slutskede. 

Det mentalt krävande arbetet gjorde att sjuksköterskor tyckte att det var av stor vikt att ha tid 

för hantering av sina egna känslor, vilket kunde göras antingen via klinisk reflektion eller 

genom en debriefing inom teamet (Pearson, 2013). Enligt Furingsten m.fl. (2015) var 

sjuksköterskor i behov av andra. Behovet kunde vara tröst, lättnad eller stöd under den tid då 
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sjuksköterskorna vårdade ett döende barn. Sjuksköterskor kunde också uppleva en känsla av 

lidande under vårdtiden av barn i livets slutskede. Det framkom att lidandet kunde bli 

lätthanterligare då det fick delas med kollegor (Furingsten m.fl., 2015). Efter bortgången av ett 

barn uppskattade sjuksköterskor att få tala om sina känslor med sina kollegor (Furingsten m.fl., 

2015; Hendricks-Ferguson m.fl., 2015; Chew m.fl., 2021). Det gav sjuksköterskorna en känsla 

av syfte, avslut, möjlighet att dekomprimera och förmåga att skydda sig själva, för att kunna 

fortsätta med sitt arbete (Stayer & Lockhart, 2016).  

Att få stöd som sjuksköterska efter att ett barn har avlidit var viktigt för sjuksköterskan. Det 

framkom att erfarna sjuksköterskor upplevde luckor i stödet. Allmänna stödinsatser kan passa 

nya sjuksköterskor, men för de sjuksköterskor som var erfarna behövde stödet vara omfattande, 

konsekvent erbjudet och individualiserat (Montgomery, Sawin & Hendricks-Ferguson, 2017).  

Betydelsen av att få dela sina erfarenheter med sina kollegor framkom av sjuksköterskorna. De 

menade på att det ökade medvetenheten och reflexiviteten i deras vård och relationerna med 

kollegorna förbättrades, eftersom det fick sjuksköterskan i fråga att tänka på saker från olika 

perspektiv (Lindsay, Cross & Ives-Baine, 2012). Vidare förstärktes det av Chew m.fl. (2021) 

där sjuksköterskorna önskade sig en plattform där de kunde berätta för andra om deras 

upplevelser av palliativ vård av barn, samt att dela sina egna upplevelser.  

Att finnas där för familjen 

En stor prioritet hos sjuksköterskorna var att skapa intima stunder för föräldrarna och barnet 

för att ge fina och meningsfulla familjeminnen. Det kunde göras genom att främja hudkontakt 

mellan barnet och föräldrarna och göra sjukhusmiljön mer familjär och fredlig (Hendricks-

Ferguson m.fl., 2015; Montgomery m.fl., 2017; Kim, Savage & Song m.fl., 2019). 

Sjuksköterskorna fanns alltid till hands och visade support, samtidigt som de försökte att inte 

vara i vägen för familjen som spenderade sin sista tid med sitt barn (Hendricks-Ferguson m.fl., 

2015). Att skapa en relation med varje barn och barnets familj var av stor vikt (Hendricks-

Ferguson m.fl., 2015; Montgomery m.fl., 2017; Kim, m.fl., 2019). Relationerna som 

sjuksköterskorna byggde upp med barnen under deras vårdtid var starka och höll i sig ända till 

slutet (Curcio, 2017). Sjuksköterskor upplevde ett stort ansvar gentemot att vara förespråkare 

för varje barn och barnets familj under vården i livets slutskede. De förberedde familjerna för 

övergångspunkter i barnets vård för att främja föräldrarnas förståelse för vad som kunde 

inträffa under deras barns sjukdomsförlopp, nära döden och vid dödstillfället (Montgomery 

m.fl., 2017). Det framkom av Lindsay (2012) att sjuksköterskor kunde uppleva det som oklart 

i vad som skulle sägas till föräldrarna inför den palliativa vården. Det beskrevs som att ''trampa 

på glas'' där sjuksköterskorna fick känna sin väg fram med varje familj genom att lära känna 

varje barns historia och föräldrarnas normer, preferenser, drömmar och praxis. Vidare 

poängterade sjuksköterskorna vikten av att lyssna, vara uppmärksam och att vara barnets 

förmedlare (Lindsay, 2012). 

Sjuksköterskor kan ge många olika typer av stöd till familjerna. Det var viktigt att tillmötesgå 

föräldrarnas önskemål och ge tröst, empati, emotionellt stöd och religiöst stöd. 

Sjuksköterskorna bedömde också föräldrarnas avsikt att delta i vården i livets slutskede, såsom 

att vilja hålla barnet när det dör eller efter döden (Kim m.fl., 2019). 

Vidare diskuterade Cook m.fl. (2012) om hur viktigt det var att hitta gränsen mellan att vara 

professionell och personlig med barnets familj. En sjuksköterska menade att det ibland 

behövdes gå förbi att vara professionell för att kunna ta hand om barnet och dess familj i 

stunden. 
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Arbets- och livserfarenheter 

Erfarenhet påverkade sjuksköterskans förmåga att bedöma och ingripa i olika situationer 

baserat på tidigare kunskapsmönster vilka var typiska för barn och deras föräldrars upplevelser 

av vård i livets slutskede (Montgomery m.fl., 2017). Erfarna sjuksköterskor som hade arbetat 

länge med vård av barn, visade ibland förmågan att i förtid kunna förutse hur det skulle gå för 

patienten. Varje vårdad patient som avlidit hade gett sjuksköterskan nya erfarenheter (Curcio, 

2017). Att som sjuksköterska kunna tänka på de positiva minnen och hinna reflektera över de 

barn som avlidit, kunde vara en hjälp till att hantera framtida stressiga situationer (Cook, Mott 

& Lawrence m.fl., 2012). 

Det fanns en osäkerhet och anspänning hos sjuksköterskorna gällande kommunikationen i 

samband med palliativ vård (Hendrickson-Ferguson m.fl., 2015). En kommunikationsbrist som 

framkom var kommunikationen mellan sjuksköterskor och andra professioner som också var 

involverade i patientens vård. Det handlade om att sjuksköterskorna inte kände att deras röster 

blev hörda gällande patientens tillstånd. Det upplevdes av sjuksköterskorna som ett 

förvirringsmoment för familjen eftersom sjuksköterskorna inte alltid hade full koll på barnets 

vårdplan (Montgomery m.fl., 2017). 

Vidare utbildning inom palliativ vård där sjuksköterskorna får lära sig mer om bland annat 

olika dödsprocesser och kommunikationsmetoder var en önskan från många sjuksköterskor. 

De beskrev läran om kommunikation i livets slutskede som en livslång resa (Hendricks-

Ferguson m.fl., 2015). Bristande utbildning och träning samt erfarenhet av palliativ vård gjorde 

att sjuksköterskorna kände sig nervösa, hade sämre självförtroende och hade en begränsad 

förståelse för vad palliativ vård är (Pearson, 2013). Det gjorde också att sjuksköterskor skyllde 

på sig själva om ett barn avled under deras pass och skapade en känsla av misslyckande (Chew 

m.fl., 2021). 

Diskussion 

Metoddiskussion 

Design 

En allmän litteraturöversikt är en lämplig metod för att få en översikt över det kunskapsläge 

som finns inom ett omvårdnadsrelaterat område (Friberg, 2020a). Det ansågs vara passande att 

använda metoden i den här studien för att utforska sjuksköterskors upplevelser. Att bara 

inkludera artiklar med kvalitativ metodik var den bäst lämpade metodiken för studiens syfte. 

Artiklarna som användes i studien söktes fram i databaserna PubMed, CINAHL, Scopus och 

PsycINFO. Databaserna användes för att deras innehåll riktar sig mot omvårdnad vilket är 

sjuksköterskans yrkesområde och gör att sökningarna som gjordes hade stor trovärdighet till 

att resultera i relevanta artiklar. Det styrks med att Östlundh (2020) rekommenderar PubMed, 

CINAHL och Scopus samt att Willman m.fl. (2018) benämner PsycINFO som lämplig databas. 

Det valdes i denna litteraturöversikt att använda fyra databaser då författarna upplevde en 

svårighet att hitta relevanta artiklar. Författarna uppmärksammade vid flera sökningar att 

artiklar som redan hade exkluderas eller inkluderas i den här studien kunde framkomma, men 

då det inte sågs som ett förhinder och att alla databaser bidrog med relevanta artiklar, valdes 

det att använda alla fyra databaser.  
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För att specificera sökningarna användes SPICE-modellen, därefter användes MeSH termer för 

att få fram de korrekta sökorden. För att bredda sökningarna valdes det att använda andra termer 

med samma betydelse i databaserna. Det gjordes eftersom författarna upplevde svårigheter i 

att finna MeSH termer för barn som befann sig i livets slutskede. Använda MeSH och andra 

termer finns förklarade i bilaga 1 och 2.  

Urval 

Vid de olika sökningarna i databaserna lästes först titlarna på artiklarna. Det gjordes då 

sökningarna gav många träffar och tidsbegränsningen i arbetet gjorde att författarna inte tyckte 

att det var rimligt att läsa igenom alla abstract. Om titeln på artikeln var av intresse och svarade 

till syftet av den här studien, valde författarna att läsa abstraktet. 

 

I sökningarna användes tio års begränsning. Författarna diskuterade om äldre artiklar hade 

kunnat användas, men då sökningarna gav relevanta utfall på studier som befann sig inom 10 

års spannet, användes inga äldre artiklar. I databasen PubMed är alla artiklar peer reviewed och 

i CINAHL går det att använda som ett sökfilter.  

Då det inte var en möjlighet i databaserna Scopus och PsychINFO valdes det att innan 

artiklarna inkluderades i studien, att söka upp dem med på PubMed för att garantera att 

artiklarna var peer review. Artikeln av Lindsay m.fl. (2012) fanns inte att hitta på PubMed, för 

att säkerställa peer review gjordes en sökning på den publicerade tidskriften där det framkom 

att de endast publicerade peer review artiklar. Enligt Henricsson (2020) stärker det 

trovärdigheten att endast välja artiklar som är peer review då artiklarna är bedömda som 

vetenskapliga. Det stärker även trovärdigheten att använda sig av flera olika databaser då det 

kan resultera i fler relevanta artiklar (Henricsson, 2020). 

Kvalitetsgranskning 

Kvalitetsgranskningen gjordes enligt SBU:s granskningsmall. Granskningen resulterade i att 

en artikel ansågs ha en låg kvalitet. Att inkludera artiklar med låg kvalitet kan påverka den här 

studiens pålitlighet (Henricsson, 2020). I artikeln som bedömdes vara av låg kvalitet handlade 

det främst om forskarnas reflexivitet vid tolkning av data, hur forskarna hanterat sin 

förförståelse samt oklarheter kring huruvida forskarna haft någon relation till deltagarna. 

Studien var också sponsrad och intressekonflikter togs inte upp av forskarna. Då författarna av 

den här studien inte såg att det skulle påverkat resultatet, eftersom studiens metod var väl 

beskriven, erhöll etiskt godkännande och resultatet stämde överens med den här studien syfte, 

har författarna valt att inkludera den artikel som är av låg kvalitet.  

En del av de övriga studierna har varit sponsrade men i de flesta fall uppgav forskarna att inga 

intressekonflikter funnits. Det var också gemensamt för några av studierna att de saknade ett 

tydligt etiskt godkännande då några av studiernas forskare enbart skrev att deras studier var 

godkända. Då författarna inte såg att det skulle påverka studiernas resultat eftersom diskussion 

kring samtycke samt sekretess av deltagarna funnits, inkluderades artiklarna i den här studien.  

Dataanalys 

Dataanalysen av de valda artiklarna gjordes i enlighet med Fribergs (2020a) trestegsanalys, för 

att strukturera arbetet och skapa en god överblick över det material som skulle analyseras. 

Trestegsanalysen finns förklarad under metodavsnittet, under dataanalys. För att likheter skulle 

hittas och nya teman skapas färgkodades likheter i de utvalda artiklarnas resultat. Först gjordes 

det individuellt av författarna, för att se om stora skillnader skulle uppstå i färgkodningen. 
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Sedan diskuterades respektive författares resultat av färgkodningen för att kunna jämföras och 

skapa nya teman. Författarna såg det som en fördel att diskutera innehållet tillsammans för att 

skapa en större överblick genom att se indelningarna av de utvalda artiklarnas resultat ur olika 

perspektiv. För att undvika att författarnas förförståelse påverkat indelningen av resultaten, 

försökte färgkodningen göras objektivt.  

 

Skulle den genomförda studien göras om av andra personer än författarna, är sannolikheten 

stor att ett annat resultat hade presenterats. Skulle samma utvalda artiklar användas är 

färgkodningen ändå individuell och eftersom det sågs skillnader mellan författarnas indelning 

av resultaten, är det logiskt att tänka att fler skillnader i resultatet skulle uppstå om andra gjorde 

samma identifiering av likheter mellan resultaten. Det betyder att de teman som presenterats i 

den här studien resultat hade kunnat se annorlunda ut beroende på vem som gjort 

färgkodningen.  

Resultatdiskussion 

Efter analys av de tio utvalda artiklarna har ett resultat kunnat sammanställas, vilket har svarat 

på den här studiens syfte. Samtliga utvalda artiklar var jämförelsevis lika om vilka upplevelser 

som sjuksköterskorna upplevde i deras arbete. Det fanns skillnader men det uppkom inga 

motstridiga resultat. Det gör att många upplevelser från de olika utvalda artiklarna lyfter 

varandra och visar att det är upplevelser sjuksköterskor känner i olika delar av världen.  

 

Det framgår i resultatet att sjuksköterskor upplever många starka känslor under vårdtiden av 

barn i livets slutskede och att upplevelsen av sorg är vanligt inom sjuksköterskeyrket. Det 

styrks av Atout (2020) som uppmärksammar att det är speciellt krävande för sjuksköterskor 

när en behandling övergår från botande till palliativ (Atout, 2020). Trots de starka känslorna 

uppger sjuksköterskor att de kan behålla sin professionalism under vårdandet (Chew m.fl., 

2021). Ett återkommande tema i resultatet är att sjuksköterskor uppger att de förutom sorg, 

vanligen upplever skuld, rädsla, frustration, ilska och hjälplöshet vid vården av barn i palliativt 

skede. Chew m.fl. (2021) uppmärksammar känslor av misslyckande hos sjuksköterskorna om 

ett barn avlider under deras arbetspass. Känslorna sorg, skuld, rädsla samt misslyckande 

överensstämmer med de känslor som Mu, Tseng och Wang m.fl. (2019) beskriver i sin studie. 

Där uppger sjuksköterskor att de känner sig rädda för nya okända och okontrollerbara 

situationer som kan uppstå när ett barn närmar sig livets slut. När barnet sedan avlidit berättar 

sjuksköterskor att de kan uppleva ett misslyckande i sin professionella sjuksköterskeroll då de 

misslyckats med att rädda barnet samtidigt som de ser vilken sorg och hopplöshet det skapas 

hos familjen. Påminnelse om ett barns död kan också lätt skapa känslor av skuld, sorg och 

tomhet hos sjuksköterskor (Mu m.fl., 2019).  

 

Med de känslor som sjuksköterskors arbete innebär är det viktigt att få stöttning och möjlighet 

att reflektera över de händelser som inträffar under vårdtiden av ett barn. I en studie av Forster 

och Hafiz (2015) framkommer det att sjuksköterskor i första hand väljer att få stöttning av sina 

kollegor. Sjuksköterskor uppger ett behov av att diskutera sina erfarenheter kring patienters 

död, det väcker känslor hos kollegorna som chock och förödelse gällande upplevelsen. Att ha 

egna strategier för att hantera dagen och för de händelser som kan påverka sjuksköterskorna, 

är av vikt. Vidare beskriver Forster och Hafiz (2015) en sådan strategi som att blockera undan 

de negativa känslor som kan uppstå. Känslorna ‘’stoppades’’ undan för att hanteras senare, det 

görs för att kunna fortsätta arbetsdagen och inte bli paralyserad av sina egna känslor. Enligt 

Forster & Hafiz (2015) upplever sjuksköterskorna att det gynnar dem själva att prata med sina 
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familjemedlemmar om emotionellt tunga upplevelser som hänt under arbetsdagen, utan att 

bryta någon sekretess (Forster & Hafiz, 2015). I den här studiens resultat tas inte den support 

upp vilken kan fås genom att prata om sina upplevelser med familjemedlemmar.  

 

Resultatet visar hur viktigt stöd är för sjuksköterskor. Många uppskattar stödet de får från sina 

kollegor men det tas också upp hur de äldre och mer erfarna sjuksköterskorna inte är nöjda med 

det stöd de får (Montgomery m.fl., 2017). Det styrks av Sekse, Hunskår och Ellingsens (2018) 

studie som belyser att sjuksköterskor är i behov av stöd och handledning vid palliativ vård av 

patienter i alla åldrar. Sjuksköterskor finner stöd och trygghet i sina kollegor då de kan berätta 

om sina upplevelser av palliativ vård. Samtidigt känner många sjuksköterskor att de får 

otillräckligt med stöd på arbetsplatsen. Sjuksköterskor uppger att det bristande stödet samt 

otillräckliga kunskaper inom palliativ vård gör att de inte kan ge en tillfredsställande 

omvårdnad vilket gör att sjuksköterskorna inte känner sig förberedda på sitt arbete. En önskan 

av sjuksköterskorna var ett ökat organisatoriskt stöd samt mer utbildning av vård i livets 

slutskede, (Sekse m.fl., 2018). Jämförelsevis med resultatet behöver inte stödet vara i form av 

att kunna tala med någon på arbetsplatsen utan det kan också vara i form av ett digitalt stöd, 

vilket skulle kunna underlätta för sjuksköterskor och ge tillgång till stöd dygnet runt (Chew 

m.fl., 2021). 

 

Det ses i resultatet att en stor del av sjuksköterskans upplevelser av att vårda barn även 

inkluderar att ta hand om det sjuka barnets familj. Enligt Benzein m.fl. (2019) är ett sätt för 

sjuksköterskor att arbeta familjecentrerat genom att se familjen som en helhet (Benzein m.fl., 

2019). Det styrker den här studiens resultatet då sjuksköterskor beskriver hur det prioriteras att 

skapa fina familjeminnen tiden innan barnet går bort och hur sjuksköterskorna alltid försöker 

finnas tillgänglig och stötta familjen. Det påpekas också hur viktigt det är att sjuksköterskorna 

skapar en god relation med inte bara barnet utan också med barnets familj. Mu m.fl. (2019) 

framhäver sjuksköterskors egenskap att kunna balansera mellan professionalism och humanitet 

för att stödja familjens känsla av att deras barn blir respekterad och får en god vård (Mu m.fl., 

2019).  

Något som tas upp i resultatet är att familjecentreringen kan ge en positiv effekt på 

sjuksköterskorna. Genom att sjuksköterskor håller kvar vid fina minnen som skapats i sällskap 

med barnet och barnets familj, kan minnena hjälpa sjuksköterskorna att hantera framtida 

stressiga situationer (Cook m.fl., 2012). Det styrks av den forskning som Smith (2018) gjort, 

vilken visar att familjecentrerad vård gynnar både patienter, familj och närstående samt 

sjuksköterskorna själva.  

 

Den sorg som både sjuksköterskor och familjen upplever vid vården av ett palliativt barn kan 

skapa ett lidande hos de inblandade. Det ses i resultatet att sjuksköterskorna är måna om att 

kunna ge barnen och familjerna en god omvårdnad och att inte bara minska barnets lidande 

utan även familjens lidande genom att finnas där som stöd. Furingsten m.fl. (2015) belyser 

också att sjuksköterskorna själva upplever lidande i arbetet med barn i livets slutskede. Det är 

som Arman (2012) beskriver att lidande är starkt kopplat till döden, vilket kan förklara varför 

samtliga personer inblandade i ett döende barns vård och sista tid i livet känner lidande. Det 

speciellt i samband med, som Beck-Friis och Strang (2019) skriver, att barn som befinner sig i 

den sena palliativa fasen oftast dör inom några veckor.  

Enligt ICN (2017) beror lidande inte bara på den sjukdom en patient har, utan påverkas av hela 

patientens livssituation och kan orsakas av vården (ICN, 2017). Det kan därför vara viktigt att 

sjuksköterskorna är uppmärksamma på vad som gynnar patientens mående samtidigt som det 
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blir lika viktigt för att förhindra ytterligare lidande för familjen och sjuksköterskorna själva. 

Det är av stor betydelse eftersom det är, enligt Wiklund Gustin (2019), sjuksköterskans ansvar 

att bemöta en patients lidande. 

 

Resultatet visar att sjuksköterskor vill ha vidare utbildning inom palliativ vård av barn då 

många sjuksköterskor har bristande erfarenheter och utbildning inom området. Specifikt 

påpekar Hendricks-Ferguson m.fl. (2015) olika dödsförlopp och kommunikationsmetoder som 

det sjuksköterskorna önskar sig mest utbildning i. Atout (2020) skriver att sjuksköterskor 

belyser vikten av utbildning inom pediatrisk palliativ vård, speciellt i hur kommunikation sker 

mellan sjuksköterskor och barnen och deras familjer. 

I resultatet framkommer det av Lindsay m.fl. (2012) en osäkerhet hos sjuksköterskor i att inte 

veta vad som ska sägas vid vård i livets slut av barn. Det är något som Mu m.fl. (2019) också 

lyfter fram och samtidigt pekar på hur osäkerhet kring kommunikation kan leda till osäkerhet 

i vården och att sjuksköterskor istället undviker att diskutera döden med barn och deras familjer 

(Mu m.fl., 2019). Om sjuksköterskan undviker att diskutera döden med barnet på grund av 

sjuksköterskornas osäkerhet kring kommunikation, strider det mot barnkonventionen. Enligt 

barnkonventionen har barnet rätt till information för att kunna uttrycka sina egna åsikter i de 

frågor vilka rör barnet. Dessa åsikter ska sedan tas i relation till barnets ålder och mognad 

(Barnkonventionen, 2018). Om barnet inte har full tillgång till sitt sjukdomstillstånd, skulle det 

betyda att hen inte har chansen att kunna uttrycka sina önskningar och åsikter kring sitt eget 

hälsotillstånd. I resultatet lyfts inte barnets krav på omvårdnaden, det kan därför vara av intresse 

att utforska vidare hur sjuksköterskan upplever omvårdnad med barnets krav som ståndpunkt.  

 

Enligt resultatet påverkar erfarenheten sjuksköterskornas förmåga att bedöma och sedan 

ingripa i de olika situationer som kan uppstå under vården av ett barn. En felbedömning 

relaterat till bristande erfarenhet kan orsaka ökat lidande för familjen. Enligt Curcio (2017) 

innebär varje avlidet barn, nya erfarenheter för de inblandade sjuksköterskorna. Cole och Foito 

(2019) påvisar genom en simulering hur bristande erfarenhet hos sjuksköterskor kan påverka 

familjen negativt. Det visas att bristande erfarenhet kan leda till oavsiktliga handlingar hos 

sjuksköterskorna som svar på de egna reaktionerna av vården av ett döende barn. De oavsiktliga 

handlingarna kan resultera i att familjen upplever olämpliga intryck, vilket kan orsaka 

ytterligare svårigheter för den sörjande familjen (Cole & Foito, 2019). För att förhindra 

olämpliga intryck beskriver Lindsay m.fl. (2012) hur viktigt det är att lära känna familjen till 

barnet som vårdas (Lindsay m.fl., 2012). Resultatet av Cole och Foitos (2019) simulering, där 

sjuksköterskestudenter fick öva på att bemöta barn i livets slutskede och deras familjer, gav 

simuleringen erfarenhet av kunskap, skicklighet samt medvetenhet om sjuksköterskans roll vid 

vård i livets slutskede (Cole & Foito, 2019). Simuleringen belyser vikten av den utbildning 

sjuksköterskorna önskar sig både för deras egen utveckling men också för att familjen ska bli 

rätt bemött i vården. Det i form av att bland annat sjuksköterskorna känner sig trygga i att prata 

om svåra ämnen, såsom döden, med familjen.  

Kliniska implikationer  

Det framkommer i resultatet att sjuksköterskor vill ha mer tid till reflektion med kollegor för 

att få stöd och kunna ventilera sina känslor. Det är därför av vikt att sjukvården lägger resurser 

och tid vilket skapar bättre genomförbarhet av olika reflektionsmoment. Sjuksköterskor önskar 

sig också någon typ av plattform där upplevelser kan delas vilket innebär en annan typ av stöd 

då sjuksköterskan själv får möjlighet att ventilera samtidigt som andras erfarenheter finns att 

ta del av. Den brist på erfarenhet och önskan om vidareutbildning som belyses, och vilken 
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skapar osäkerhet hos sjuksköterskan, kan minskas om utbildning inom palliativ vård av barn 

sätts in redan under grundutbildningen för sjuksköterskor. Verksamheterna borde erbjuda 

fortsatt utbildning under tiden sjuksköterskorna arbetar på den specifika avdelningen för att 

kontinuerligt se till att de innehar den kompetens som behövs för vården av barn i livets 

slutskede.  

Förslag till fortsatt forskning 

Fortsatt forskning behövs för att studera hur utbildning inom pediatrisk palliativ vård kan 

påverka sjuksköterskans hanteringsstrategier i arbetet. Vidare kan det vara intressant att 

utforska sjuksköterskors upplevelser då barnets önskningar står i centrum. Det eftersom 

resultatet i den här studien har lagt stort fokus på sjuksköterskornas upplevelser av familjen 

runt det sjuka barnet. För att identifiera fler strategier som underlättar sjuksköterskans jobb 

med barn i livets slutskede, behövs det mer forskning. 

Slutsats 

Resultatet visar att stöd är viktigt för att sjuksköterskan ska fortsätta orka utföra sitt arbete med 

barn som befinner sig i livets slutskede. Sjuksköterskor uppskattar när stödet ges genom 

reflektion med sina kollegor. Det är av vikt att varje vårdavdelning ger sina anställda 

sjuksköterskor möjlighet till reflektion av sina känslor som de har upplevt under vårdtiden med 

ett döende barn och barnets familj. För att underlätta arbetet och ge sjuksköterskor verktyg för 

att kunna hantera både sina egna och barnets eller familjens känslor, behövs mer utbildning 

inom palliativ vård av barn. Utbildning är speciellt viktigt till nya sjuksköterskor som saknar 

den erfarenhet som de mer yrkesvana sjuksköterskorna har. Enligt sjuksköterskors upplevelse 

är familjecentrerad vård viktig vid vården av barn i livets slutskede, inte bara för familjens skull 

utan också för sjuksköterskans välmående. Vidare gällande sjuksköterskor innebär en satsning 

på deras välmående även en satsning på ett hållbart arbetsliv så att sjuksköterskor ska fortsätta 

ha kraft till att utföra sitt yrkesval.  
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Tabell 1.  

Författare 

År 

Land 

Curcio, D. L.  

2017 

USA 

Titel The lived experiences of nurses caring for dying pediatric patients. 

Syfte Utforska de upplevelser som sjuksköterskor vilka vårdar palliativa barn har, för att kunna 

hjälpa framtida sjuksköterskor i samma sits.  

Metod Kvalitativ fenomenologisk studie. Semistrukturerade intervjuer med öppna, icke-dömande och 

icke-ledande frågor. Intervjuerna genomfördes ansikte mot ansikte och varade i ca 35–45 

minuter. Intervjuerna ljudinspelades för transkription.  

Urval Ändamålsenligt urval gjordes utifrån tillgänglighet och sannolikhet för frivilligt deltagande i 

studien. Urvalet skedde också genom snöbollseffekten. N = nio sjuksköterskor mellan 24 och 

37 år gamla med en till fyra års erfarenhet som arbetar på pediatrisk avdelning.  

Resultat Sju teman uppdagades för att beskriva fenomenet av sjuksköterskans vård av palliativa barn. 

Empati beskrivs som oskyldigheten hos barnen och att döden inte ska hända i tidig ålder. 

Empatiska reaktioner kan vara ett resultat av förståelse och medkänsla för patienten och dess 

familj.  

Känslor av ambivalen identifierades som att sjuksköterskorna kämpade med sina egna känslor 

under deras upplevelser av att vårda döende barn. Det kan förklaras som ett mående med 

mixade känslor, övertygelser eller kontraindikationer mellan tankar och känslor.  

Oundviklighet menas som att sjuksköterskor kunde i förtid förutse hur det skulle gå för 
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patienten då de hade mycket erfarenhet.  

Inspiration kunde speglas i att sköterskorna observerade styrkan och elasticiteten hos sina 

pediatriska patienter. De förklarar att varje patient som de har vårdat och som sedan avlidit har 

lärt dem någonting.  

Relation var något som etablerades med patienten och dess familj. De sa specifikt att namnen 

inte glöms bort på de patienter som avlidit och att det är lätt att bli fäst vid patienterna. 

Relationen mellan barnet och sjuksköterskan var starkt och höll i sig till slutet.  

Självbevarande handlade om att sjuksköterskorna försökte hantera pågående dag för att de 

skulle kunde komma tillbaka nästa dag och vårda barnen. De försökte skydda sig själva.  

Sorg var ett ämne som genomsyrade de flesta sjuksköterskor i deras arbete med barnen. Det 

var ovanligt att inte gråta efter en bortgång av en patient. 

Kvalitet 

(enligt SBU) 

Hög kvalité. 

 

Tabell 2.  

Författare 

År 

Land 

Pearson, H. N.  

2013 

Storbritannien 

Titel `You´ve only got one chance to get it right´: children’s cancer nurses´ experiences of 

providing palliative care in the acute hospital setting. 

Syfte Utforska upplevelser hos nya barnsjuksköterskor som ger palliativ vård i akut sjukhusmiljö, 

för att utvärdera nuvarande stöd, utbildning samt pastorala förberedelser. 

Metod Kvalitativ, semistrukturerad intervjustudie. Data samlades in och analyserades med ett 

fenomenologiskt tillvägagångssätt. Platsen för intervjuerna skedde utifrån önskan av 

deltagaren. Intervjuerna varade i 45–60 minuter, ljudinspelades och transkriberades 

ordagrant. Öppna frågor användes.  

Urval Icke-slumpmässigt urval användes. N = sju onkologisjuksköterskor. Inklusionskriterier var: 

registrerad barnsjuksköterska, barnsjuksköterskor utbildade inom de två senaste åren, nya 

barnsjuksköterskor utan tidigare erfarenhet av palliativ vård utanför den onkologiska miljön 

samt deltagare som ställde upp frivilligt.   

Resultat Fem huvudteman framkom:  

Brist på en plan: Sjuksköterskorna blev oroliga när det inte fanns någon plan för medicinsk 

vård och vilka åtgärder som var lämpliga. Att veta vad som kan förväntas avseende symtom 

och sätt att stödja barnet och familjen vid sidan av klinisk vård togs upp. Sjuksköterskorna 

betonade vikten av vidareutbildning för att förstå de palliativa symtomen.  

Hantering av symtomen: Smärtlindring var en viktig aspekt för sjuksköterskorna, vilket 

säkerställer att barnet höll sig bekvämt och smärtfritt.  

Känslomässigt arbete: Det talades om vikten av att ha tid att hantera sina egna känslor 

antingen genom klinisk reflektion eller debriefing inom teamet. 
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Erfarenhet:  Bristande erfarenhet av palliativ vård i samband med brist på utbildning och 

träning identifierades. Det resulterade i att sjuksköterskorna kände sig nervösa med litet 

självförtroende och en begränsad förståelse för vad palliativ vård innebär. 

Familj: Kommunikation var det väsentliga elementet i temat "familj" med frågor om hur 

sjuksköterskan ska närma sig familjen och identifiera vad familjen ville ha. Här var 

kommunikation den svåraste delen. Sjuksköterskorna visste inte vad de skulle säga till barnet 

och dess familj och ibland gick det inte att genomföra det som familjen ville.  

Kvalitet (enligt 

SBU) 

Hög kvalité. 
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Författare 

År 
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Cook, K. A., Mott, S., & Lawrence, P., m.fl. 

2012 

USA 

Titel Coping While Caring for the Dying Child: Nurses’ Experiences in an Acute Care Setting 

Syfte Att beskriva och förstå beteenden och hanteringsstrategier hos sjuksköterskor som tar hand 

om döende barn på en akutvårdsavdelning.  

Metod Kvalitativ deskriptiv design med semistrukturerade intervjuer. Fokusgrupper användes vid 

intervjuerna. Intervjuerna varade i 45–60 minuter, ljudinspelades och transkriberades 

därefter ordagrant.  

Urval Ändamålsenligt urval (Homogenous). N = 22 barnkardiologiska sjuksköterskor, samtliga 

hade tagit hand om minst ett akut sjukt barn som dog på sjukhuset. Sjuksköterskorna 

representerade olika åldrar och år av erfarenhet för att fånga möjliga skillnader i perspektiv 

och hanteringsstrategier. 

Resultat Fyra huvudteman kunde identifieras.  

Gränser handlade om att hitta den gränsen mellan att vara professionell och personlig 

mellan patientens familj och kollegor. En sköterska beskrev här att det ibland behövs att gå 

förbi att vara professionell för att kunna ta hand om barnet och dess familj i nuet.  

Minnen handlade om att hålla kvar, komma ihåg och reflektera över patienter som avlidit. 

Positiva minnen hjälpte sköterskorna att hantera stressiga situationer.  

Koppla ifrån menas som att distansera sig från sina egna känslor r/t patienten och dess 

familj. Också att de inte tog med sina känslor från arbetsplatsen till hemmet.  

Märkning används i form av att göra om ord för att skydda din närhet. Ett vanligt exempel 

var ‘’En dålig dag’’ som användes när en patient avled. 

Kvalitet (enligt 

SBU) 

Medelhög kvalité. 
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Författare 

År 

Land 

Kim, S., Savage, T. A., & Song, M. K., m.fl.  

2019 

Sydkorea 

Titel Nurses' roles and challenges in providing end-of-life care in neonatal intensive care units in 

South Korea. 

Syfte Beskriva neonatal IVA-sjuksköterskornas upplevda roller och utmaningar som de står inför 

när de ger vård vid livets slut. 

Metod En kvalitativ beskrivande studie med semistrukturerad intervjuguide och ett 

sociodemografiskt frågeformulär användes för datainsamling. Intervjuer genomfördes via 

Skype för att lättare anpassa sig efter deltagarnas scheman. Intervjuerna varade mellan 32–

85 minuter, med ett genomsnitt på 55 minuter. Alla intervjuer transkripterades.  

Urval Strategiskt urval av sjuksköterskor (N = 20) från två sjukhus, med inklusionskriterier att ha 

(a) minst 1 års erfarenhet av att arbeta i NICU, (b) upplevde minst en patientdöd i NICU, 

och (c) kunna tala och förstå koreanska. Maximalt variationprovtagning användes för att 

fånga olika sjuksköterskors kliniska erfarenhet. 

Resultat Fyra huvudteman återfanns; 

Ge information och stöd: Tillmötesgå föräldrarnas önskemål och att ge 

tröst/empati/emotionellt stöd och religiöst stöd. Sjuksköterskans roll var även att bedöma 

föräldrarnas avsikt att delta i vården i livets slutskede, såsom att hålla barnet när det 

dör/efter döden. Också att informera föräldrar om de nuvarande förändringarna i 

spädbarnets tillstånd och erbjuda tillgänglig vård i livets slutskede-vårdstöd. 

Öka bandet mellan förälder och spädbarn: De flesta deltagarna beskrev att de ångrade att 

ett döende barn och föräldrarna inte kunde vara tillsammans trots att de var en familj. De 

förklarade att de som sjuksköterskor ville stärka kopplingen mellan ett döende spädbarn 

och föräldrarna genom att göra sitt bästa för att minimera avståndet mellan dem. De skulle 

göra det genom att låta föräldrar hålla eller röra barnet och maximera deras gemensamma 

utrymme och tid genom att tillåta mer frekventa besök av föräldrarna eller andra 

familjemedlemmar, tillhandahålla separata platser och tider för familjerna och göra NICU-

miljön mer fredlig och bekväm. 

Ge direkt vård till barnet: Fokus låg på vården som att hantera och administrera 

föreskrivna mediciner och hantera barnet efter döden. Ungefär hälften av deltagarna 

beskrev svårigheter relaterade till att förbereda och administrera ofta ändrade recept på 

medicin vid tidpunkten för vård i livets slutskede för spädbarn. Ett bekymmer var hur 

barnet skulle rengöras efter döden för att bli vackert, efter att alla medicintekniska 

produkter tagits bort. 

Slutföra dokumentation: utskrivningsarbete, dödsintyg, lämna information till föräldrar om 

sjukhusets bårhus, få en bårhusarbetare att komma och hämta kroppen.  

Kvalitet (enligt 

SBU) 

Hög kvalité.  
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Tabell 5.  

Författare 

År 

Land 

Furingsten, L., Sjögren, R., & Forsner, M.  

2015 

Sverige 

Titel Ethical challenges when caring for dying children. 

Syfte Syftet med studien var att beskriva vårdpersonalens upplevelser av att vårda döende barn 

Metod En kvalitativ fenomenologisk studie med djupintervjuer. De inspelade intervjuerna varade i 

30–60 minuter och transkriberades ordagrant. 

Urval Strategiskt urval med inklusionskriterier att ha arbetat med minst ett döende barn under de 

senaste fem åren på en akutvårdsavdelning.  N = fyra, två registrerade sjuksköterskor samt 

två pediatriska sjuksköterskeassistenter.  

Resultat Fem huvudteman kunde identifieras.  

Närvaro innebär att sjuksköterskor närmade sig med lyhördhet och medvetenhet och att det 

var av vikt för vårdandet. Det ingav ett mjuknat närmande som reducerar stressen från 

vårdmiljön. Ens egna behov sattes åt sidan för att skapa närvaro. 

Självkännedom var av vikt och betydde att sjuksköterskor var medvetna om sina egna 

styrkor och begränsningar.  

Orättvisa i att dö speglade sig i att sjuksköterskorna tyckte att det var orättvist och svårt att 

försonas med att ett barn skulle dö.  

Eget lidande identifierades som att sjuksköterskorna uttryckte sorg när de vårdade ett 

döende barn och att en tidig död var meningslös. Tidsbrist påverkade möjligheten för lugn, 

tysthet och frid och det väcktes existentiella frågor. Tidsbrist gällande reflektion skapade 

frustration.   

I behov av andra väcktes i vårdandet av döende barn. Tröst, stöd och lättnad från andra 

behövdes. Tillsammans med kollegor som delade lidandet var det lätthanterligare. Det 

uppskattades att tala tillsammans med kollegor efter en bortgång. 

Kvalitet (enligt 

SBU) 

Hög kvalité.  

 

Tabell 6. 

Författare 

År 

Land 

Hendricks-Ferguson, V. L., Sawin, K. J., & Montgomery, K., m.fl.  

2015 

USA 

Titel Novice Nurses' Experiences With Palliative and End-of-Life Communication. 

Syfte Syftet med artikeln är att (a) beskriva perspektiv och upplevelser hos nya barnonkologiska 

sjuksköterskor (dvs de med mindre än 1 års erfarenhet av att ta hand om barn med cancer) 

och (b) barnonkologiska sjuksköterskors uppfattning om faktorer som underlättar och 
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hindrar palliativ vård/vård i livets slutskede - kommunikation med döende barn, deras 

familjer och andra vårdgivare. 

Metod Kvalitativ beskrivande studie. Semistrukturerade intervjuer skedde i fokusgrupper och 

öppna frågor ställdes. De ljudinspelade intervjuerna transkriberades ordagrant av en 

professionell transkriptionist. Fenomenologisk analys. 

Urval Strategiskt urval då ett antal inklusions användes.  

Inklusionskriterier var (a) kunna engelska, (b) registrerad sjuksköterska som har arbetat i 

en barnonkologisk miljö i mindre än ett år, (c) har vårdat minst ett döende barn med 

cancer, och (d) vilja diskutera Pallitativ vård/vård i livets slut - kommunikationsupplevelser 

av ett döende barn med cancer, familjemedlemmar och andra sjuksköterskor i en 

fokusgrupp. N = 14 nya barnonkologi-sjuksköterskor med mindre än ett års erfarenhet 

inom området.  

Resultat Sex huvudteman upptäcktes: 

Heligt förtroende för att ta hand om barnet och familjen: Engagemang för att 

tillhandahålla palliativ vård/vård i livets slutskede med kvalitet. Lust att främja 

meningsfulla familjeminnen under vård av barn i livets slutskeden. Sjuksköterskor beskrev 

ett exempel genom att de försökte visa support och finnas tillgängliga för familjen i den 

utsträckning som var möjligt utan att vara i vägen. Det gjordes genom att skapa privata 

stunder för föräldrarna att vara med och hålla sitt barn under vårdtiden men även efter att 

barnet avled. Sjuksköterskorna försökte skapa fina minnen åt familjen genom att ta bort 

den onaturliga sjukhusmiljön i den mängd det gick. Ett exempel var att ta bort medicinsk 

utrustning som inte användes för att kunna skapa fysisk kontakt.  

En elefant i rummet: Anspänning och osäkerhet kring kommunikation relaterad till 

palliativ vård/vård i livets slut.  

Kamp med det känslomässiga okända: Sjuksköterskorna är oroliga för deras känslomässig 

respons under vården i livets slutskede. 

Sjuksköterskans djupa beklagan över barnets upprepade och långvariga strider (mot 

sjukdom) och den känslomässiga påverkan som det har på barnets föräldrar. 

Fortsatt oro med personliga svar på barnets död. 

Dödens kalejdoskop: mönster och komplexitet: Förstå att processen för livets slutvård är 

komplex. Den brantaste inlärningskurvan: Förbered familjen inför deras barns död.  

Stödhjul för samhörighet: Sjuksköterskan vill lära sig mer om dödsprocesser och de bästa 

kommunikationsmetoderna från mentorer. Läran om kommunikation i livets slutskede är 

en livslång resa.  

Att vara närvarande med ett öppet hjärta: Sätt att upprätthålla hopp och minimera 

emotionell nöd: Åtagande att stödja sjuksköterskor som tar hand om barn under palliativ 

vård/vård i livets slutskede. Stöd från teammedlemmarna är viktigt. 

Kvalitet (enligt 

SBU) 

Medelhög kvalité. 

 

Tabell 7.  
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Författare 

År 

Land 

Stayer, D., & Lockhart, J. S.  

2016 

USA 

Titel Living with Dying in the Pediatric Intensive Care Unit: A Nursing Perspective. 

Syfte Beskriva och tolka sjuksköterskors upplevelser av att ge palliativ vård till barn med 

livshotande sjukdomar och deras familjer. 

Metod Kvalitativ, hermeneutisk fenomenologisk studie. Intervjuerna skedde ansikte mot ansikte 

för att belysa upplevelserna och började med att öppna frågor ställdes. Intervjuerna 

ljudinspelades och transkriberades ordagrant.  

Urval Ett målmedvetet urval. Inklusionskriterier var att vara en registrerad sjuksköterska, ha 

arbetat på en pediatrisk intensivvårdsavdelning i minst 18 månader samt vara villig att 

beskriva sina upplevelser och ge informerat samtycke. N = 12 pediatriska IVA-

sjuksköterskor.  

Resultat Fem huvudteman framkom:  

Resa till döden: det döende barnet; de flesta sjuksköterskorna uttryckte känslor av sorg, 

frustration, ilska och hjälplöshet, förmedlade andra en mer positiv upplevelse. 

Barnets död; Sjuksköterskorna uttryckte hur överväldigande det var att se familjer se sina 

barn dö. 

En livslång börda: beskrevs som svårigheter att acceptera verkligheten av barnets tillstånd. 

Det diskuterades av sjuksköterskorna som vårdade barn som behövde omfattande livslång 

vård.  

Utmaningar att ge vård: behåll hoppet för familjen. Vill ej orsaka barnet mer onödig 

smärta men föräldrarna är inte redo att ge upp barnet. Svårt när läkarna talade runt barnets 

hälsotillstånd för att det är ett känsligt ämne. Sjuksköterskorna tycker att barnets röst ska 

höras mer. Fortsätta respektera föräldrarnas önskemål.   

Behålla sig själv: Att diskutera sina känslor med kollegor gav sjuksköterskorna en känsla 

av syfte, avslut, möjlighet att dekomprimera och förmågan att skydda sig själva för att 

fortsätta arbeta i enheten. Försöka att inte ta med sig arbetet hem.  

Överskrida gränser: sjuksköterskornas erfarenheter av att utveckla relationer med 

barnfamiljer och visa familjer att de respekterade sitt barn som person. 

Kvalitet (enligt 

SBU) 

Medelhög kvalité. 

 

Tabell 8.  

Författare 

År 

Land 

Montgomery, K. E., Sawin, K. J., & Hendricks-Ferguson, V.  

2017 

USA 

Titel Communication During Palliative Care and End of Life: Perceptions of Experiences 
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Pediatric Oncology Nurses.  

Syfte Beskriva det gemensamma för erfarna sjuksköterskors uppfattningar av kommunikation 

under given palliativ vård/vård i livets slutskede, samt uppfattningar om hinder eller 

faktorer vilka underlättar kommunikation.  

Metod Kvalitativ, empirisk fenomenologisk design med semistrukturerade intervjuer bestående av 

öppna frågor. Beskrivande statistik användes för att sammanfatta urvalets egenskaper. 

Ljudinspelade fokusgruppsdata transkriberades ordagrant. 

Urval N = 27 barnonkologi-sjuksköterskor. Strategiskt urval då ett antal inklusionskriterier 

användes. Inklusionskriterierna var (a) mer än fem års erfarenhet eller vara sjuksköterska 

på avancerad nivå och som inte deltagit i den direkta utvärderingen av andra sjuksköterskor 

som arbetar i en pediatrisk onkologisk klinisk miljö, (b) engelsktalande och (c) vara villig 

att dela sina upplevelser i grupp.  

Resultat Fem huvudteman hittades:  

Utveckling av palliativ vård/vård i livets slut: två teman identifierades: bevis på 

utvecklingen och fortsatta utmaningar. Bevis på den positiva utvecklingen inkluderade 

beskrivningar som fångade ett märkbart skift från reaktiv till proaktiv kommunikation och 

vårdplanering. Fortsatta utmaningar beskrevs som att sjuksköterskan upplevt respektlöshet 

då palliativa-teamet inte sökt sjuksköterskans bedömning av barnet. Det kunde leda till 

förvirring för familjen då sjuksköterskan inte hade full koll på vårdplanen för barnet. 

Färdighet i att veta: det beskrevs som sjuksköterskors förmåga att bedöma och ingripa 

baserat på tidigare kunskapsmönster vilka är typiska för barn och föräldrars upplevelser av 

palliativ vård/vård i livets slutskede.  

Ökad vårdkänsla: här beskrivs sjuksköterskors förmåga att bygga intima stunder och 

främja fysisk och emotionell koppling mellan barn och familjer under komplexa 

omständigheter vid livets slut. 

Erfaren sjuksköterska som engagerad advokat: sjuksköterskorna upplevde att deras ansvar 

var att vara förespråkare för barnet och familjen under palliativ vård/vård i livets slut. De 

kände att de måste förbereda familjen för övergångspunkter för barnets vård för att främja 

föräldrarnas förståelse för vad som kan inträffa under deras barns sjukdomsförlopp, nära 

döden och vid dödsögonblicket. 

Värdera individuellt svar på sorg: stöd var viktigt för sjuksköterskorna efter ett barns död. 

De erfarna sjuksköterskorna påpekade luckor i stödet. Supportinsatser baserade på en mall 

som passar alla kan vara till hjälp för nybörjare, men kanske inte lämpliga för erfarna 

sjuksköterskor. Erfarna sjuksköterskor från alla platser insåg att stödinsatser måste vara 

omfattande, konsekvent erbjudna och individualiserade. 

Kvalitet (enligt 

SBU) 

Hög kvalité. 

 

Tabell 9.  
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Författare 

År 

Land 

Chew, Y., Ang, S., & Shorey, S.  

2021 

Singapore 

Titel Experiences of new nurses dealing with death in a pediatric setting: A descriptive 

qualitative study 

Syfte Att beskriva och utforska upplevelser, utmaningar och hanteringsstrategier av nya 

sjuksköterskor gällande pediatriska patienters död på ett sjukhus i Singapore 

Metod En deskriptiv kvalitativ studie med semistrukturerade intervjuer. Intervjuerna skedde 

ansikte mot ansikte och varade i 25–50 minuter. Intervjuerna ljudinspelades och 

transkriberades ordagrant.  

Urval Ändamålsenligt urval med inklusionskriterierna 21 år eller äldre, arbetade på en pediatrisk 

avdelning, arbetat på en pediatrisk avdelning i mindre än tre år, vårdat ett döende barn och 

kunde läsa, tala och förstå engelska. Exklusionskriterium i den här studien var om 

sköterskan hade mer än tre års yrkesverksam erfarenhet som sjuksköterska. N = 12 

barnsjuksköterskor.  

Resultat Fyra huvudteman kunde hittas Spektrum av känslor, ‘’Skylla på spelet’’, Ta sig igenom 

sorgen och Nya sjuksköterskors önskelista.  

I temat spektrum av känslor talade deltagarna om alla de känslor som uppkom i arbetet 

med ett döende barn. De känslor som kom upp flest gånger var sorg, skuld och rädsla. Det 

uppkom att vissa hade svårt att kontrollera känslorna. Vissa kunde uppnå ett panikstadium 

med ångest över den nya situationen. Några av deltagarna tog upp deras förmåga att trots 

alla känslor kunna bibehålla professionalism. Att inte bli för investerade i patienterna.  

Skylla på spelet präglades av att sjuksköterskorna skyllde på sig själva om ett barn dog 

under deras pass och att de hade misslyckats. Under deras utbildning hade palliativ vård 

och död endast varit vagt nämnt.  

I temat ta sig igenom sorgen nämndes det att när något svårt och känslomässigt hände 

kände de att de kunde tala med sina kollegor om det och få stöd. Att ta sig igenom ett 

dödsfall lärde dem att uppskatta livet.  

Sista temat nya sjuksköterskors önskelista tar upp bla. vissa kompetenser som de hade velat 

ha i arbetet med barn. De kände att de inte hade förmågan att tala med sörjande familjer. 

Sjuksköterskorna önskade sig en plattform där de kunde reflektera med andra om deras 

upplevelser samt dela sina egna.   

Kvalitet (enligt 

SBU) 

Hög kvalité. 

 

 

Tabell 10.  

Författare Lindsay, G., Cross, N., & Ives-Baine, L.  
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År 

Land 

2012 

Kanada 

Titel Narratives of neonatal intensive care unit nurses: Experience with end-of-life care. 

Syfte Utforska upplevelserna hos neonatal IVA-sjuksköterskor av att vårda spädbarn och deras 

familjer i livets slutskede. 

Metod Kvalitativ intervjustudie. Två smågrupps-intervjuer, vilka varade i 60–90 minuter, 

uppföljdes av individuella telefonsamtal på ungefär 30 minuter efter tre månader. 

Intervjuerna ljudinspelades och transkriberades.  

Urval Bekvämligt urval. N = 17 neonatal IVA-sjuksköterskor.  

Resultat Tre teman hittades: 

Uppmaning till närvaro: lyssna, vara uppmärksam och en förmedlare för spädbarnet. 

Att veta/okunnig: sjuksköterskorna beskrev det som en oklarhet i att veta och inte veta vad 

som ska sägas och göras inför vård i livets slut. Tack vare sjuksköterskans tekniska 

kunskaper, den tysta uppskattningen av barnets lidande och närheten till barnet, kunde 

sjuksköterskan sätta miljön för vården av barnet och föräldrarna. Sjuksköterskan var 

samtidigt medveten om att de tekniska ingreppen ibland var en orsak till barnets lidande. 

Sjuksköterskor uppgav sig inte veta vad de ska säga till föräldrarna. "Det är som om jag 

trampar på glas." Sjuksköterskor kände sin väg med varje familj genom att lära känna 

barnets historia och föräldrarnas normer, preferenser, drömmar och praxis. 

Insikt och valpoäng: under uppföljande telefonsamtal till varje sjuksköterska fick dem 

reflektera över betydelsen av gruppdialogerna som genomfördes. Sjuksköterskorna 

poängterade ökad medvetenhet och reflexivitet i sin vård och relationer med kollegor. Att 

kunna dela sin erfarenhet gjorde att sjuksköterskan i fråga kunde tänka på saker från olika 

perspektiv.  

Kvalitet (enligt 

SBU) 

Låg kvalité. 

 


