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Sammanfattning
Bakgrund: Palliativ vård av barn kräver att man som sjuksköterska arbetar utifrån att lindra 
lidande samt att stödja både barnet och familjen. Vårdsituationen är ofta komplex och innebär 
utmaningar både emotionellt, medicinskt och etiskt, som i sin tur kan påverka 
sjuksköterskans upplevelse av arbetet. Syfte: Att beskriva sjuksköterskors upplevelser av att 
vårda barn i palliativt skede inom slutenvården. Metod: En litteraturöversikt där åtta 
originalartiklar från tre databaser analyserades och sammanställdes till ett resultat beståendes 
av tre teman med vardera två subteman. De inkluderade artiklarna granskades utifrån en 
etablerad granskningsmall för kvalitativ metodik. Resultat: Första temat som identifierades 
var “Att stå nära barnet och familjen i livets slut” som beskriver sjuksköterskans upplevda 
roll i den palliativa vården. Andra temat som identifierades var “Att inte räcka till” som 
beskriver hur sjuksköterskorna upplevde kommunikationen och hur en osäkerhet kring att 
bemöta barnet och familjen fanns. Det tredje temat var “Att påverkas emotionellt” som 
beskriver den sorg sjuksköterskorna upplevde i samband med att ett barn gått bort samt 
vikten av kollegialt stöd. Resultatet genererade sex subteman: ”Att vara närvarande”, ”Att 
finnas där för familjen”, ”Att möta utmaningar i kommunikation”, ”Att känna sig 
oförberedd”, ”Att gå igenom sorg” och ”Att stödja varandra”. Slutsats: Studien visade att 
sjuksköterskor upplevde utmaningar i att vårda barn i ett palliativt skede inom slutenvården, 
samtidigt som sjuksköterskans roll är mycket betydelsefull i omvårdnaden. Kollegialt stöd 
och möjlighet till reflektion framhölls som viktiga insatser för att sjuksköterskan skulle kunna 
hantera den emotionella belastning som arbetet innebar.

Nyckelord: Sjuksköterskor, Upplevelser, Barn, Palliativ vård, Lidande
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Abstract
Background: Palliative care for children requires nurses to work on alleviate suffering and 
supporting both the child and the family. The care situation is often complex and involves 
emotional, medical and ethical challenges, which in turn may affect nurses' experience of 
their work. Aim: The aim of this study was to describe nurses' experiences of caring for 
children in a palliative stage within inpatient care settings. Method: A literature review in 
which eight original articles from three databases were analyzed and compiled into a result, 
consisting of three themes, each with two associated subthemes. The included articles were 
reviewed using an established appraisal checklist for qualitive methodology. Results: The 
first theme identified was “Being close to the child and the family at the end of life”, which 
describes the nurse's perceived role in palliative care. The second theme identified was “Not 
feeling sufficient”, which describes how the nurses experienced communication and the 
uncertainty they felt when approaching the child and the family. The third theme was “Being 
emotional affected”, which describes the grief nurses experienced when a child had passed 
away and the importance of collegial support. The results generated six subthemes: “Being 
present”, “Being there for the family”, “Facing challenges in communication”, “Feeling 
unprepared”, “Experiencing grief” and “Supporting one another”. Conclusion: The study 
showed that nurses experienced challenges in caring for children in a palliative stage within 
inpatient care, while the nurse’s role is highly significant in providing care. Collegial support 
and opportunities for reflection were highlighted as important measures to enable nurses to 
manage the emotional burden associated with their work.

Keywords: Nurses, Experiences, Children, Palliative care, Suffering
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Introduktion
Runt om i världen finns ett stort omfattande behov av palliativ vård för barn. Trots detta har 
endast omkring 5% av de barn som behöver palliativ vård tillgång till den (International 
Children´s Palliative Care Network, u.å.), vilket indikerar på ett globalt vårdproblem.

Vård av barn i livets slutskede inom slutenvården innebär att sjuksköterskan möter barn och 
deras familjer i en situation präglad av osäkerhet och sårbarhet. Palliativ vård av barn 
innefattar särskilda emotionella, etiska och kommunikativa utmaningar där både barnet och 
familjen är involverade. Att lindra lidande, skapa trygghet samt stödja barnet och närstående 
är en central del av omvårdnaden, vilket ställer höga krav på sjuksköterskan. Samtidigt visar 
tidigare forskning att det saknas tillräckligt med stöd och utbildning i sjuksköterskans arbete. 

Som nyexaminerad sjuksköterska finns det många avdelningar där man kan möta barn i livets 
slutskede. Trots detta är utbildningen av palliativ vård av barn nästan obefintlig i 
sjuksköterskans grundutbildning. Vi alla har varit i kontakt med palliativ vård under våra 
verksamhetsförlagda utbildningar och fann det intressant. Dessutom är vi alla intresserade av 
att jobba med barn i framtiden och därför blev det ganska naturligt att kombinera dessa 
områden i denna uppsats och undersöka detta vidare. 

Bakgrund

Palliativ vård
Enligt Världshälsoorganisationen (WHO, 2020) är palliativ vård ett förhållningssätt som har 
som mål att förbättra livskvaliteten för patienter och deras närstående när de drabbas av 
livshotande sjukdom som innebär döden. Palliativ vård är både relevant vid start av sjukdom 
som senare kan leda till döden och när döden närmar sig (Socialstyrelsen, 2018). Vården 
syftar bland annat till att lindra smärta och andra symtom, inte påskynda eller fördröja döden 
samt erbjuda stöd för familjen (Benkel et al., 2016). Socialstyrelsen (2025) beskriver att ett 
teamarbete där man samarbetar är av stor betydelse för att kunna möta patientens och 
närståendes behov samt resurser. 

Livskvalité och välbefinnande är karakteristiskt inom den palliativa vården och sätts framför 
överlevnad, eftersom patienten bedöms ha en begränsad tid kvar att leva (Jakobsson Ung & 
Öhlén, 2019). Socialstyrelsen (2025) betonar att palliativ vård ska vara jämlik oavsett ålder, 
sjukdom, tillstånd, vårdform eller bostadsort. För att säkerställa jämlik tillgång till palliativ 
vård krävs det att man som sjuksköterska underhåller och breddar sin kompetens genom hela 
livet.

Enligt Jakobsson Ung & Öhlèn (2019) delas palliativ vård in i allmän och specialiserad 
palliativ vård. Den allmänna palliativa vården kan ges till patienter vars behov kan tillgodoses 
av personal med grundläggande kunskap och kompetens i palliativ vård. Specialiserad 
palliativ vård ges till patienter med komplexa symtom eller vars livssituation medför 
särskilda behov och som utförs av ett multidisciplinärt team med särskild kompetens i 
palliativ vård. 
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Palliativ vård av barn
Enligt Förenta nationernas barnfond (UNICEF, 2024) definieras ett barn som varje individ 
under 18 år. Vård av barn ställer särskilda krav på anpassning utifrån ålder, mognad och 
utvecklingsnivå (artikel 12, UNICEF, 2024). Barnets rätt till bästa möjliga hälsa och sjukvård 
ska vara en grundläggande utgångspunkt i omvårdnaden, i enlighet med artikel 24 i 
Barnkonventionen (UNICEF, 2024). Barnet har rätt att få uttrycka sina åsikter i frågor som 
rör den egna vården och omvårdnaden behöver ta hänsyn till barnets fysiska, psykiska, 
sociala och existentiella behov samtidigt som stöttning ges till närstående (artikel 3, UNICEF, 
2024; Regionala cancercentrum i samverkan, 2025).

Barn som är i behov av palliativ vård är de som lever med livshotande eller livsbegränsade 
tillstånd, såsom cancersjukdomar och obotliga sjukdomar som exempelvis Trisomi 13 och 
Krabbes sjukdom. Även barn med svåra bestående skador eller tillstånd kan vara i behov av 
palliativ vård och insatser kan bli aktuella redan hos prenatala barn om allvarlig fosterdiagnos 
upptäcks. Den palliativa vården av barn bedrivs huvudsakligen inom slutenvården. 
Specialiserade verksamheter såsom hospice för barn är mycket begränsande och i nuläget 
finns endast ett hospice för barn i Sverige. Forskning visar dock att många familjer önskar 
palliativ vård i hemmet vid livets slut. Förutsättningar för sådan vård varierar i Sverige, men 
med rätt anpassningar kan vårdformen erbjudas till fler barn (Regionala cancercentrum i 
samverkan, 2025).

Fokus på lindring av lidande, främja patientens välbefinnande och att vården ska ges på lika 
villkor oavsett ålder utgör högsta prioritet i livets slutskede (Jakobsson Ung & Öhlén, 2019). 
Palliativ vård av barn varierar beroende på sjukdomstillstånd och individuella förutsättningar, 
vilket medför olika grad på komplexitet i omvårdnaden. För att strukturera och säkerställa en 
god palliativ vård utgår arbetet från fyra hörnstenar: symtomlindring, kommunikation, stöd 
till närstående samt teamarbete. För att vården ska präglas av trygghet och kontinuitet krävs 
strukturerat arbetssätt och professionell samverkan. Skillnader i organisation och resurser kan 
påverka vårdens kvalitet och skapa utmaningar i mötet med barnet och familjen i ett palliativt 
skede (Regionala cancercentrum i samverkan, 2025).

En central del av den palliativa vården är att skapa en relation till både barnet och familjen, 
vilket möjliggör en mer individanpassad och kvalitativ vård (Anastasopoulou & Dousis, 
2022). När ett barn blir svårt sjukt påverkas hela familjen och den ses därför som en enhet 
som inkluderas i vården men där barnet står i centrum. Omvårdnaden kännetecknas av dialog 
mellan sjuksköterskan och familjen, där familjen betraktas som en resurs i vårdarbetet. Att 
etablera ett partnerskap med barnet och familjen möjliggör skapandet av en gemensam 
vårdplan, vilket beskrivs som grundläggande för god omvårdnad (Benzein et al., 2019). För 
att ge sjuksköterskan vägledning i hur närstående bör inkluderas i vården är det viktigt att låta 
barnet beskriva hur det ser sin familj vare sig den är som ett stöd eller ett hinder (Wright et 
al., 2002). 

Sjuksköterskans roll i palliativ vård av barn
Enligt Svensk sjuksköterskeförening (2024) utgör omvårdnaden kärnan i sjuksköterskans 
professionella kompetens och omfattar såväl teoretisk kunskap som praktiskt arbete nära 
patient och närstående. För att kunna upprätthålla en god och säker palliativ omvårdnad är 
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kontinuerlig kompetensutveckling av betydelse (Svensk sjuksköterskeförening, 2019). 
Sjuksköterskans arbete utgår från ett personcentrerat och evidensbaserat förhållningsätt med 
fokus på helhet, empati och närhet i mötet med patient och närstående samt ansvar för att 
möta varierande och existentiella behov (Svensk sjuksköterskeförening, 2019). 
Anastasopoulou och Dousis (2022) förklarar att palliativ vård av barn kan upplevas både som 
utmanande och meningsfullt, där relationen till barnet och familjen samt samarbetet inom 
teamet är centralt. 

När ett barn befinner sig i palliativt skede påverkas hela familjen, där närstående ofta 
upplever sorg, oro och maktlöshet. Situationen ställer höga krav på sjuksköterskans förmåga 
att ge emotionellt stöd och skapa trygghet i vårdmötet. Genom ett empatiskt och stödjande 
bemötande kan sjuksköterskan bidra till ökad förståelse och tillit hos barnet och familjen 
(Morgan, 2009). 

Kommunikation är ett centralt arbetsredskap för sjuksköterskan i mötet med patienter, 
närstående samt kollegor och sker ofta spontant i det dagliga arbetet inom palliativ vård 
(Benkel et al., 2016). I vården av barn i palliativt skede är kommunikation ett viktigt 
omvårdnadsbegrepp och innefattar både verbala uttryck och kroppsspråk (Baggens & 
Sandén, 2019). Det är därför betydelsefullt att uppmärksamma både vad patienten säger och 
vad som uttrycks genom exempelvis gester och ögonkontakt, särskilt i svåra och utsatta 
situationer (Benkel et al., 2016).

I sjuksköterskans arbete utgör samtal med barnet en stor del av omvårdnaden. För att barnet 
ska känna sig trygg att uttrycka tankar och känslor krävs en förtroendefull relation, där 
samtalen ska anpassas efter barnets mognad och inte enbart ålder. Forskning visar att yngre 
barn har behov av att samtala om sin sjukdom och döden. I den palliativa vården aktualiseras 
ofta etiska, existentiella och andliga frågor som kan handla om att vi alla en dag kommer dö, 
livets mening och vad som händer efter döden (Regionala cancercentrum i samverkan, 2025). 
Detta innebär att svåra samtal ofta blir en del av vårdmötet, vilket ställer krav på en öppen 
och personcentrerad kommunikation (Baggens och Sandén, 2019). I tidigare forskning har 
chefer uttryckt att de ser att sjuksköterskor kan vara osäkra på när det är en lämplig tidpunkt 
att inleda dessa samtal med barnet och familjen (Sawin et al., 2019). Sjuksköterskan har även 
ett ansvar att anpassa informationen till den enskilda patienten som sjuksköterskan har 
framför sig (Baggens & Sandén, 2019). Det behövs därför beredskap för att kunna möta 
exempelvis existentiella frågor med lyhördhet och närvaro (Regionala cancercentrum i 
samverkan, 2025). 

Lidande
Wiklund Gustin (2019) beskriver lidande som en upplevelse av maktlöshet i relation till 
sjukdom och livssituation, vilket gör fenomenet centralt inom omvårdnad. För sjuksköterskan 
innebär detta att möta människor i mycket sårbara situationer, något som kan väcka etiska 
dilemman och eget emotionellt engagemang. Inom palliativ vård av barn, där barnets 
perspektiv och delaktighet utgör grund för god vård, behandlar sjuksköterskan inte bara 
fysiska symtom utan även emotionella och existentiella frågor. Det här kan göra 
vårdsituationen särskilt känslomässigt krävande och bidra till professionellt lidande (Wiklund 
Gustin, 2019). 
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Enligt Wiklund Gustin (2019) förstås lidande även som en mänsklig erfarenhet som berör 
människans existens. De prövningar och det lidande en människa möter har betydelse för hur 
individen formas, eftersom sådana erfarenheter kan bidra till en fördjupad förståelse av sig 
själv och sitt förhållande till världen. Lidande väcker ofta existentiella frågor och kan vara 
förknippat med känslor av oro och ångest. Det kopplas även till upplevelser av förlorad 
kontroll och tvivel på den egna förmågan, vilken kan försvåra hanteringen av de situationer 
man ställs inför. Vidare relateras lidande till känslor av skuld och meningslöshet, vilket kan 
leda till att lidandet tystas och inte alltid uttrycks öppet (Wiklund Gustin, 2019). 

Som sjuksköterska kan uppgivenhet och maktlöshet i mötet med lidande skapa en känsla av 
en nästintill omöjlig roll, där vårdaren kan känna sig utelämnad. Därför är det viktigt att 
sjuksköterskan stundtals ges möjlighet att tala om sitt eget lidande och hur sjuksköterskan 
själv berörs (Wiklund Gustin, 2019). 

Problemformulering
Palliativ vård av barn sker i stor utsträckning inom slutenvården och utgör ett komplext och 
potentiellt känslomässigt krävande område. Sjuksköterskan har en central roll i omvårdnaden, 
som innebär att möta barnets och familjens behov i en ofta krispräglad situation. Arbetet 
präglas av möten med lidande, svåra samtal och komplexa beslut vilket många gånger ställer 
krav på professionell kompetens och etiskt förhållningssätt. Bristande kunskap och 
begränsade organisatoriska förutsättningar kan möjligtvis bidra till osäkerhet och ökad 
psykisk belastning hos sjuksköterskor, vilket även kan förstås i relation till det lidande som 
kan uppstå i vårdandet. Det här kan i förlängningen presumtivt ha en negativ inverkan på 
vårdens kvalitet. Det finns därför ett behov av ökad kunskap om sjuksköterskors upplevelser 
av att vårda barn i palliativt skede för att kunna möjliggöra bättre stöd, kompetensutveckling 
och en mer personcentrerad vård för barnet och familjen.

Syfte
Syftet med den här litteraturöversikten är att beskriva sjuksköterskors upplevelser av att vårda 
barn i palliativt skede inom slutenvården.

Metod

Design
En litteraturöversikt har genomförts för att besvara studiens syfte. Enligt Friberg (2022b) kan 
en litteraturöversikt antingen syfta till att skapa en överblick över befintlig kunskap för att 
identifiera och formulera ett problemområde inför en ny studie eller genomföras som ett 
självständigt arbete där tidigare forskning sammanställs och analyseras i syfte att generera ny 
kunskap. Denna studie utgår från det förstnämnda syftet som Friberg beskriver.

Datainsamling
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Datainsamlingen genomfördes genom en strukturerad informationssökning. För att 
säkerställa en evidensbaserad datainsamling rekommenderas användning av flera akademiska 
databaser (Östlundh, 2022). Informationssökningen genomfördes i databaserna CINAHL, 
PubMed och Scopus. CINAHL innehåller litteratur inom omvårdnadsvetenskap medan 
PubMed omfattar forskning inom medicin och hälsa (Östlundh, 2022). Dessa databaser 
valdes då de bedömdes vara relevanta för studiens syfte. I början av informationssökningen 
användes enbart CINAHL och PubMed. Då de initiala sökresultaten inte genererade ett 
tillräckligt antal relevanta artiklar inkluderades därför Scopus i ett senare skede. Scopus 
beskrivs som en relevant databas för vårdvetenskaplig informationssökning (Östlundh, 2022). 

Enligt Statens beredning för medicinsk och social utvärdering (SBU, 2024) kan strukturerade 
frågeformat användas för att avgränsa ett problemområde och underlätta formulering av syfte. 
SPICE-modellen är ett sådant strukturerat verktyg och står för setting (S), perspective (P), 
interest (I), comparison (C) och evaluation (E). I denna informationssökning var comparison 
(C) ej tillämpbart, då fokus låg på upplevelser snarare än jämförelser mellan insatser och 
grupper. Studiens SPICE-modell såg ut som följande: 

Tabell 1. SPICE-modellen

Setting 
(sammanhang)

Perspective 
(perspektiv)

Intervention/interest 
(intervention)

Comparison 
(jämförelse)

Evalutaion 
(utvärdering)

Slutenvården Sjuksköterskans Barn i palliativt skede Ej tillämpbart Upplevelser

För att bilda söksträngar med relevanta sökord användes SPICE-modellen som utgångspunkt. 
Både deskriptorer och fritextord användes för att identifiera relevanta sökord, alla på 
engelska. Sökstrategin anpassades efter respektive databas och dess ämnesordlista. En 
ämnesordlista innefattar deskriptorer, specifika ämnesord, som valts ut för att lättare kunna 
precisera sökresultaten (Östlundh, 2022). I CINAHL användes ”Cinahl Headings” och i 
PubMed användes ”MeSH-termer”. Eftersom Scopus saknar eget indexeringssystem 
användes enbart fritextord, utformade för att motsvara sökorden i de övriga databaserna. De 
sökord som användes i informationssökningen redovisas i bilaga 1. 

Trunkeringstecken (*) användes på utvalda sökord för att inkludera samtliga böjningsformer 
av orden. En del fritextord skrevs inom citationstecken för att möjliggöra sökning på exakta 
fraser, i stället för på de enskilda orden för sig. Den strukturerade informationssökningen 
genomfördes med hjälp av en boolesk sökteknik för att identifiera ett relevant litteratururval 
(Östlundh, 2022). För att styra hur sökorden skulle kombineras användes de booleska 
operatorerna AND och OR (se bilaga 1). Operatören ”AND” användes för att binda ihop 
sökord och skapa söksträngar där databasen söker efter information som innehåller samtliga 
angivna sökord, medan operatören ”OR” användes för att bredda sökningen genom att 
inkludera träffar på ett eller flera av sökorden (Östlundh, 2022). 

Urval
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Inklusions- och exklusionskriterier

Författarna identifierade olika inklusions- och exklusionskriterier. Studiens inklusions- och 
exklusionskriterier såg ut som följande:

Tabell 2. Inklusions- och exklusionskriterier

Inklusionskriterier Exklusionskriterier

- Barnet ska vara mellan 0–18 år

- Alla typer av sjukdomar hos barnen

- Palliativ vård på sjukhus 

- Peer reviewed

- Originalartikel

- Andra vårdprofessioner

- Neonatal

- Prenatala barn

- Barnets/föräldrars perspektiv

- Fokus på annat än upplevelser (tex 
utbildning, forskning, dödshjälp)

- Annat språk än engelska

- Fulltext ej tillgänglig

Urvalsprocess

Informationssökningen genererade i totalt 603 resultat i de tre databaserna. Samtliga resultat 
importerades till Zotero (version 8.0.4), ett referenshanteringsprogram som identifierade både 
dubbletter och tripletter. Totalt identifierades 76 dubbletter och 28 tripletter vilket genererade 
i att 132 artiklar kunde exkluderas. 

Först genomfördes en screening på 471 artiklar på titel och abstractnivå. Under detta steg 
exkluderades 431 artiklar utifrån studiens inklusions- och exklusionskriterier samt syfte. 
Totalt 40 artiklar sågs lämpliga för fulltextgranskning. Av dessa 40 artiklar exkluderades 
först sex stycken på grund av att fulltext-versioner inte var tillgängliga. Resterande 34 artiklar 
lästes i sin helhet. Efter fulltextgranskning exkluderades ytterligare 26 artiklar på grund av 
olika orsaker (se figur 1). Totalt åtta artiklar inkluderades i studiens resultat. Urvalsprocessen 
redovisas åskådligt i ett flödesschema kallat PRISMA: 
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Figur 1. PRISMA-flödesschema

Kvalitetsgranskning
I den här studien granskades artiklarna med hjälp av en väletablerad granskningsmall från 
SBU (2022) för kvalitativ design. Syftet med granskningen var att försäkra sig om kvalitén i 
den här studiens resultat (Mårtensson och Fridlund, 2022). Enligt Friberg (2022a) är SBU:s 
granskningsmall högst relevant för kvalitativa artiklar där mallen innehar olika områden som 
ska besvaras. Utfallet belyser den enskilda studiens metodologiska kvalitet. Efter genomförd 
kvalitetsgranskning bedömdes sex av artiklarna att vara av hög kvalitet och två av artiklarna 
bedömdes vara av medel kvalitet.
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Dataanalys
Totalt analyserades åtta artiklar. För att analysera artiklarna har författarna till den här studien 
genomgått fyra olika steg: genomläsning av artiklarnas resultat, dokumentation i 
översiktstabell, identifiering av likheter och skillnader samt sammanställning av det som 
analyserats fram (Friberg, 2022b). 

1. Samtliga författare började med att enskilt läsa genom de valda artiklarna upprepade 
gånger för att få en god helhetsförståelse av respektive artikels innehåll. Under 
läsningen sammanfattade vardera författare texten som ansågs relevant för syftet som 
stöd för analysen. 

2. Artiklarna sammanställdes gemensamt i en översiktstabell för att skapa en tydlig och 
systematisk översikt över studiernas innehåll (se bilaga 2). I tabellen identifierades 
centrala delar som författare, syfte, metod samt resultat. 

3. När tabellen var klar identifierade författarna likheter och skillnader både i syften och 
metodologiska tillvägagångssätt men huvudsakligen i resultatet. Nyckelord från 
resultatavsnitten togs ut.

4. Avslutningsvis sorterades gemensamt de nyckelord från resultatavsnitten som 
bedömdes vara relevanta för denna studies syfte och som behandlade likartat innehåll 
under lämpliga rubriker (subteman). De olika rubrikerna/subteman grupperades sedan 
efter hur de ansågs höra ihop med varandra, under huvudteman. 

Forskningsetik
För att generera vetenskapligt grundad kunskap krävs människors medverkan i forskning, 
vilket ställer krav på forskningsetiska överväganden för att skydda de individer som deltagit i 
studierna. Forskningsetik syftar till att skydda deltagarnas värde, integritet och 
självbestämmande (Kjellström, 2023). Vid studier som berör individers upplevelser, vilket 
samtliga artiklar i den här studien gör, är det därför viktigt att säkerställa att inkluderade 
artiklar genomgått etisk prövning och att deltagarnas rättigheter beaktats (Kjellström, 2023).

Samtliga sju artiklar från PubMed och CINAHL redovisar att ett etiskt godkännande erhållits. 
Artikeln från Scopus saknar däremot en tydlig redovisning av detta. Enligt riktlinjerna för 
tidskriften Journal of Pediatric Nursing (u.å.), där artikeln är publicerad, ställs det krav på att 
studier som involverar människor ska ha genomgått etisk prövning före publicering. Det här 
indikerar på att även denna artikel är etiskt granskad.  

Resultat
Den här studien bygger på åtta originalartiklar med kvalitativ ansats som studerar 
sjuksköterskors upplevelser av att vårda barn i palliativt skede inom slutenvården. Artiklarna 
som har sammanställts till resultat i den här studien kommer från USA, Storbritannien, Iran 
och Turkiet och inkluderar 209 sjuksköterskors upplevelser. Sjuksköterskorna jobbade främst 
på olika barncancer- och barnintensivvårdsavdelningar samt var grundutbildade eller hade en 
specialistutbildning inom antingen barncancervård eller barnintensivvård. Det framgick inte 
vilken specifik ålder barnen som vårdades hade. Resultatet delades in i tre huvudteman och 
sex subteman (se tabell 3). 
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Tabell 3. Resultatets huvud- och subteman

Huvudteman Subteman

Att stå nära barnet och familjen i livets slut Att vara närvarande

Att finnas där för familjen

Att inte räcka till Att möta utmaningar i kommunikation

Att känna sig oförberedd

Att påverkas emotionellt Att gå igenom sorg

Att stödja varandra

Att stå nära barnet och familjen i livets slut
Resultatet visar att sjuksköterskorna upplevde sin roll i den palliativa vården av barn som 
djupt engagerad och med ett komplext ansvar, där de stod nära både barnet och familjen. 
Därför delades det här temat in i två subteman “Att vara närvarande” och “Att finnas där för 
familjen”.

Att vara närvarande

Sjuksköterskorna beskrev att de upplevde ett ansvar att ge god vård genom att säkerställa 
barnets komfort och lindra barnets lidande (Broden et al., 2024; Ghaljeh et al., 2023; 
Hendricks-Ferguson et al., 2015). Arbetet innebar även en kontinuerlig omprövning av 
åtgärder, särskilt när de bedömde att belastningen av insatser riskerade att överstiga nyttan för 
barnet (Broden et al., 2024; Ghaljeh et al., 2023). Flera sjuksköterskor uttryckte att de aldrig 
gav upp, utan fortsatte att ge god omvårdnad och behandling in i det sista trots att de kände 
till utgången. Ovanstående kan ses i citatet: ”Ibland, även när vägens slut verkar mörk, måste 
vi göra allt som står i vår makt. Barn har rätt att få vård och behandling ända till slutet.” 
(Gürcan et al., 2025, s. 5–6) [översatt från engelska till svenska].

För att hantera barnets lidande beskrev sjuksköterskorna att smärtlindring och 
symtomlindring var centrala delar i deras arbete. Den fysiska smärtan stod ofta i fokus, då 
sjuksköterskorna upplevde att det var inom detta område de kände att de hade mest kontroll 
och störst möjlighet att påverka (Broden et al., 2024; Ghaljeh et al., 2023). Sjuksköterskorna 
beskrev hur de kontinuerligt observerade subtila förändringar i barnets tillstånd och fick 
förlita sig på sina och familjens observationer för att bedöma om barnet led. Flera 
sjuksköterskor betonade att det var mer utmanande att bemöta icke-fysiska aspekter av 
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lidande, särskilt hos äldre barn som tydligt uttryckte sina emotionella och existentiella behov 
(Broden et al., 2024). 

Att stödja barnets sista önskningar upplevdes också av flera sjuksköterskor som en 
betydelsefull del av deras omvårdnadsansvar. En sjuksköterska beskrev att hon länge fick 
kämpa med att återhämta sig känslomässigt efter att inte ha kunnat ge barnet den mat det 
velat ha under slutet av vårdtiden på grund av restriktioner (Gürcan et al., 2025).

Att finnas där för familjen

Sjuksköterskorna beskrev en strävan efter att finnas där som ett stöd för familjen utan att 
upplevas som påträngande (Hendricks-Ferguson et al., 2015). De framhöll samhörighet och 
meningsskapande som viktiga insatser i mötet med familjerna, vilket ofta innebar att bekräfta 
känslor, erbjuda sin närvaro och stödja minnesskapande aktiviteter (Broden et al., 2024). 
Sjuksköterskorna uttryckte en önskan att stödja föräldrarna i att vara nära sitt barn under och 
efter dödsögonblicket, exempelvis genom att främja fysisk närhet och uppmuntra dem till att 
hålla sitt barn (Hendricks-Ferguson et al., 2015; Montgomery et al., 2017). De menade också 
att en reducering av den tekniska sjukhusmiljön, genom att dölja medicinsk utrustning, kunde 
främja familjeminnen och fysisk kontakt (Hendricks-Ferguson et al., 2015). 

Sjuksköterskorna lyfte en känsla av stark empati för föräldrarna (Ghaljeh et al., 2023; Gürcan 
et al., 2025). Att bevittna föräldrars avsked från deras barn beskrev sjuksköterskorna som en 
traumatisk del av arbetet (Gürcan et al., 2025). Flera sjuksköterskor upplevde att föräldrarnas 
lidande var tätt sammanvävt med barnets lidande. För att minska föräldrarnas upplevelse av 
barnets fysiska lidande använde sjuksköterskorna specifika tillvägagångssätt för att förbereda 
och vägleda familjer i döendeprocessen, genom att beskriva vad som kunde förväntas ske 
under själva dödsögonblicket (Broden et al., 2024).

Sjuksköterskorna uppgav att de även stött på kulturella utmaningar i vårdandet. De ansåg att 
en viktig del av deras ansvar var att visa respekt för familjens kulturella, andliga och religiösa 
värderingar (Ghaljeh et al., 2023; Montgomery et al., 2017). Det här innebar att ta hänsyn till 
barnets behov samtidigt som familjens andliga övertygelser beaktades (Montgomery et al., 
2017). 

Att inte räcka till 
Känslan av att inte räcka till relaterades till svårigheter i kommunikation med barnet och 
familjen samt en brist på förberedande kunskap och utbildning. Det här resulterade i två 
subteman som var ”Att möta utmaningar i kommunikation” och ”Att känna sig oförberedd”. 

Att möta utmaningar i kommunikation

En återkommande upplevelse som uppstod i artiklarna var en oro och osäkerhet i 
kommunikationen. Sjuksköterskorna kände sig osäkra på vad det var som skulle sägas till 
barnet och familjen när man pratade om palliativ vård, vilket resulterade i att 
sjuksköterskorna kände en oro för att starta upp samtalen (Hendricks-Ferguson et al., 2015; 
Montgomery et al., 2017; Pearson, 2013). Det uttrycks i följande citat: “Hur tar man upp det 
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med föräldrarna? Låter man de ta initiativet eller ska man själv ta upp det? Man kan ibland 
se att de kämpar. Jag vet inte hur jag ska närma mig situationen.” (Hendricks-Ferguson et 
al., 2015, s.7) [översatt från engelska till svenska].

Sjuksköterskorna beskrev att en viktig del av arbetet var att kommunicera stöd till föräldrarna 
och det var extra betydelsefullt i situationer där föräldrarna själva tog initiativet till att starta 
ett samtal eller ställde frågor om vård i livets slutskede (Montgomery et al., 2017). 
Sjuksköterskorna uttryckte en osäkerhet i kommunikationen med barnet och familjen när 
samtalen gällde svåra och känsliga frågor, särskilt när de fick bemöta starka emotionella 
reaktioner (Hendricks-Ferguson et al., 2015). 

Sjuksköterskorna lyfte fram att det var avgörande att de deltog i viktiga samtal kring livets 
slutskede. Sjuksköterskorna upplevde en känsla av att bli exkluderad när de inte fick vara 
delaktiga i all palliativ vård och i samtal kring livets slutskede. Denna exklusion ledde till att 
det blev svårare för dem att ha full förståelse för situationen och de samtal som redan ägt 
rum. Som en följd kunde missförstånd uppstå eftersom sjuksköterskorna inte alltid visste hur 
mycket familjen och barnet kände till eller önskade veta om situationen (Hendricks-Ferguson 
et al., 2015; Montgomery et al., 2017). Ytterligare beskrevs det hur det fanns utmaningar i att 
inte kunna svara på alla frågor som barnet och familjen hade, särskilt om de känt sig 
exkluderade i vissa samtal. Det här kunde resultera i att missuppfattningar uppstod i 
kommunikationen mellan sjuksköterskan, barnet och familjen (Hendricks-Ferguson et al., 
2015; Montgomery et al., 2017).

Att känna sig oförberedd

Att ha otillräckligt förberedande kunskap med att vårda barn i ett palliativt skede var 
ytterligare en upplevelse som sjuksköterskorna kände och något som återkom i artiklarna. Det 
framkom att sjuksköterskorna kände sig obekanta med dödsprocessen, i vad som sker före, 
under och efter döden. Sjuksköterskorna upplevde att de hade en bristande erfarenhet av 
palliativ vård och otillräckligt med kunskap om sjukdomens olika stadier. Känslan av att inte 
veta vad man skulle göra under de olika stadierna gjorde att sjuksköterskorna kände sig 
nervösa och hade låg tilltro till sig själva (Hendricks-Ferguson et al., 2015; Pearson, 2013). 

När sjuksköterskorna fick mer erfarenhet kring till exempel samtal i livets slutskede, ökade 
deras trygghet och komfort hos dem själva. Vidare beskrevs det att när sjuksköterskorna 
upplevde att de hade mer erfarenhet, kunde de använda den erfarenheten till att hitta kreativa 
lösningar och ge vägledning i den svåra tiden (Montgomery et al., 2017). 

Sjuksköterskorna belyste behovet av mer utbildning kring vård i livets slutskede. För att 
förstå vad som skedde och vad de kunde förvänta sig i livets slutskede krävdes fördjupad 
kunskap om symtomlindring och de olika stadierna i den palliativa vården. Utan tillräcklig 
förförståelse riskerade de att känna sig begränsade i sitt handlande och osäkra i vad palliativ 
vård innebar (Hendricks-Ferguson et al., 2015; Pearson, 2013). 

I studien av Hendricks-Ferguson et al. (2015) framkom det att sjuksköterskorna efterfrågade
mer stöd och utbildning för att bättre kunna förbereda familjerna samt hantera deras 
reaktioner. Det var viktigt för sjuksköterskorna att uppleva att de kunde ge en god och 
respektfull vård. Därför ses ytterligare utbildning inom ämnet som betydelsefullt (Hendricks-
Ferguson et al., 2015). 
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Att påverkas emotionellt 
Arbetet med barn inom palliativ vård på sjukhus upplevdes ofta som emotionellt krävande 
och påverkade sjuksköterskor på flera nivåer där kollegialt stöd kunde underlätta. Därför 
delades det här temat in i två subteman ”Att gå igenom sorg” och ”Att stödja varandra”. 

Att gå igenom sorg

Sjuksköterskor lyfte sorg som en genomgående del av arbetet med barn i palliativ vård, 
särskilt i situationer där starka relationer utvecklats eller där ett barn genomgick långvarigt 
lidande (Groves et al., 2022; Hendricks-Ferguson et al., 2015; Pearson, 2013). Känslor av 
ångest, skuld och orättvisa rapporterades både under vårdtiden och efter ett barns död. 
Sjuksköterskorna beskrev att närvaro vid dödsögonblicket kunde leda till en långvarig 
emotionell kamp (Hendricks-Ferguson et al., 2015). Sorgen framställdes som en del av 
vårdkontexten, där möjligheten att bearbeta förlusten av ett barn ofta var begränsad. Behovet 
av att sörja kunde dessutom försvåras av praktiska krav såsom att direkt behöva ta emot nästa 
patient på avdelningen (Montgomery et al., 2017). I vissa fall beskrevs sorgen som ihållande 
och närvarande även utanför yrkesrollen, exempelvis genom återkommande ångestfyllda 
drömmar om arbetet. Intensiteten i sorgen uppgav sjuksköterskorna vara kopplad till den 
relation man hade med barnet och familjen (Groves et al., 2022).

Sjuksköterskorna beskrev även att känslor ofta behövde skjutas upp under vårdarbetet för att 
arbetsuppgifterna skulle kunna fortgå, vilket kunde leda till starka emotionella reaktioner 
efter arbetspasset (Gürcan et al., 2025; Meyer, 2014). En sjuksköterska beskrev det här i 
följande citat: ”Förlusten av ett barn som jag älskar och knutit an till väcker starka känslor. 
Jag håller mig lugn under arbetspasset. Men när jag lämnar jobbet och sätter mig i bilen 
börjar jag gråta. Jag gråter flera dagar hemma.” (Gürcan et al., 2025, s.7) [översatt från 
engelska till svenska].

Emotionellt tillbakadragande beskrevs också som en strategi för att hantera situationer när 
döden var nära, där en tillfällig distans skapades för att kunna fullfölja arbetsuppgifterna 
(Meyer, 2014). Den här strategin innebar att känslor av sorg, ångest och smärta ofta fick 
utrymme först efteråt och i vissa fall kunde kvarstå under en längre tid (Gürcan et al., 2025; 
Meyer, 2014). 

Att stödja varandra 

Sjuksköterskor rapporterade att upplevelserna av emotionella reaktioner i samband med 
vården, utöver känslor av sorg, varierade från begränsad påverkan till ihållande känslor som 
kunde kvarstå långt efter vårdsituationen (Groves et al., 2022). Att bevittna ett barns lidande 
och samtidigt möta föräldrarnas lidande upplevdes som svårt och kunde väcka starka 
emotionella reaktioner som gjorde bestående avtryck (Gürcan et al., 2025; Hendricks-
Ferguson et al., 2015; Pearson, 2013). Vården beskrevs även som psykologiskt påfrestande 
och i vissa fall traumatiserande (Ghaljeh et al., 2023). Samtidigt framkom att meningsfulla 
och positiva möten med barn och familjer kunde förekomma under vårdprocessen, även om 
dessa upplevelser ibland förändrades när förlusten av ett barn var nära (Gürcan et al., 2025). 

Kollegialt stöd lyftes som en central resurs för att hantera de emotionella krav som vård av 
barn i livets slutskede innebar (Groves et al., 2022; Hendricks-Ferguson et al., 2015; Pearson, 
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2013). Sjuksköterskor beskrev att stöd från mer erfarna kollegor bidrog till ökad trygghet i 
yrkesrollen och underlättade genomförandet av vården i svåra situationer (Hendricks-
Ferguson et al., 2015; Pearson, 2013). Känslan av samhörighet inom arbetsgruppen framhölls 
som en viktig faktor för att minska emotionell stress och skapa förutsättningar för att hantera 
vårdens komplexitet (Hendricks-Ferguson et al., 2015). Sjuksköterskor lyfte även att samtal 
med kollegor och möjligheten att dela sina upplevelser med någon som förstår situationen 
fungerade som en viktig copingstrategi (Groves et al., 2022; Montgomery et al., 2017). 

Det uttrycktes att reflektion och stöd inom teamet var värdefulla sätt att bearbeta känslor och 
skapa förståelse för upplevelser efter vårdsituationer (Hendricks-Ferguson et al., 2015; 
Pearson, 2013). I studien av Montgomery et al. (2017) betonade sjuksköterskor att 
stödinsatser som ges måste anpassas efter individens behov och utifrån den emotionella 
belastning som arbetet innebar. När stöd och samarbete fungerade väl upplevde 
sjuksköterskor en större trygghet i arbetet och en bättre förmåga att hantera situationens krav 
(Hendricks-Ferguson et al., 2015; Pearson, 2013).

Diskussion

Metoddiskussion

Metod och design

Författarna bedömde att en allmän litteraturöversikt är en passande metod när man vill skapa 
sig en bild av det aktuella kunskapsläget inom ett omvårdnadsområde (Friberg, 2022b). I 
denna litteraturstudie bedömdes metoden vara lämplig för att nå studiens mål. Syftet var att 
undersöka upplevelser hos sjuksköterskan och därför valdes enbart artiklar med kvalitativ 
ansats då de bedömdes som mest relevant. Det här eftersom kvantitativ data bygger på siffror 
och då kan det vara svårt att fånga en djup och mer nyanserad förståelse av människors 
upplevelser (Olsson & Sörensen, 2021).

Datainsamling

Artikelsökningarna genomfördes i databaserna PubMed, CINAHL och Scopus. Dessa valdes 
utifrån deras inriktning mot omvårdnadsrelaterad forskning. Tre databaser användes för att 
bredda sökresultatet och öka chansen att hitta fler relevanta artiklar. Det här stödjs av 
Östlundh (2022) som framhåller att fler än en databas bör användas för att säkerställa ett mer 
heltäckande och trovärdigt resultat, vilket stärker valet av sökstrategi i denna studie. En 
aspekt som kan minska resultatets trovärdighet är att vi endast hittade åtta relevanta artiklar. 
En förbättringspotential skulle kunna vara att inkludera ytterligare någon databas eller bredda 
syftet för att lättare hitta material och därmed få fler artiklar inkluderade i resultatet. 

Valet av SPICE-modellen motiverades av att studiens fokus låg på sjuksköterskans 
upplevelser. SPICE-modellen rekommenderas enligt SBU (2024) att användas för 
frågeställningar gällande upplevelser, erfarenheter och värderingar. Valet av studiens sökord 
baserades på SPICE-modellen som utformats för denna litteraturöversikt. För att fånga så 
relevanta delar av studiens område som möjligt användes både fritextord och deskriptorer 
(MeSh-termer och CINAHL Headings). Eftersom ämnesordssystem skiljer sig mellan 
databaser går deskriptorer inte att överföra direkt. Därav behövdes en del sökord anpassas till 
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de databaser som har en egen ämnesordlista. Enligt SBU (2024) kan användandet av 
deskriptorer ses som en styrka då de är enhetliga, men de kan samtidigt vara för generella och 
artiklar kan felindexeras beroende på hur titel och abstract är formulerade. Fritextord kan 
däremot fånga nya publicerade artiklar och mer specifika begrepp, men kan också leda till att 
sökningen ger fler irrelevanta träffar på grund av variationer i ordval och stavning. På grund 
av detta rekommenderas en kombination av dessa vilket stärker den valda sökstrategin (SBU, 
2024). 

På rekommendation av bibliotekarie inkluderades både ”pediatric” och ”paediatric” i 
CINAHL för att säkerställa att relevanta artiklar inte missades på grund av skillnader mellan 
amerikansk och brittisk engelska. På både CINAHL och Scopus klickades avgränsning på 
”titel/abstract” i för att avgränsa sökningen. Avgränsningen ledde till färre men mer relevanta 
träffar, vilket ansågs nödvändigt för att möjliggöra att gå igenom samtliga träffar.

Urval

Den här studien har avgränsats till att enbart inkludera sjuksköterskans upplevelser av att 
vårda barn i palliativt skede. Artiklar som även omfattade andra professioners upplevelser 
exkluderades, vilket innebar en begränsning av antalet relevanta artiklar som kunde 
inkluderas. Ett bredare perspektiv av upplevelser från flera professioner hade potentiellt 
kunnat generera ett mer omfattande resultat. Samtidigt kan avgränsningen tänkas stärka 
resultatet, då den möjliggjorde ett tydligt och fördjupat fokus på sjuksköterskans perspektiv.

Vidare inkluderades enbart studier från sjukhus, vilket också begränsade antalet relevanta 
artiklar till resultatet. Hade artiklar från både slutenvården och hemsjukvården inkluderats 
hade det potentiellt kunnat öka underlaget och bidra med fler nyanserade perspektiv på 
sjuksköterskans upplevelser. Avgränsningen innebar att resultatet speglar de särskilda 
förutsättningar som råder i sjukhusmiljö. Upplevelser av palliativ vård i hemmet kan präglas 
av andra villkor, exempelvis större kontinuitet, närhet till barnets vardag och annorlunda 
resursfördelning. Avgränsningen till slutenvården kan därför ha påverkat resultatets karaktär 
och innebär att överförbarheten (Mårtensson & Fridlund, 2023) till andra vårdformer bör 
beaktas med försiktighet. 

Inga artiklar exkluderades baserat på vilket land studien genomförts i, vilket kan ses som en 
styrka då studier från olika kontexter kan bidra till att stärka överförbarheten (Mårtensson & 
Fridlund, 2023). Av de åtta inkluderade artiklarna var fem genomförda i USA, en i 
Storbritannien, en i Iran och en i Turkiet. Eftersom majoriteten av studierna har sitt ursprung i 
en västerländsk kontext kan detta dock påverka överförbarheten negativt, då skillnader i 
kultur kan göra att ett resultat inte är fullt överförbart i andra sammanhang (SBU, 2024). 
Samtidigt kan vissa aspekter av sjuksköterskans upplevelser av omvårdnad vara 
gemensamma oavsett geografiska plats. Skillnader i vårdsystem och kulturella värderingar 
kan däremot påverka hur upplevelserna uttrycks, vilket gör att resultaten framförallt är 
relevanta för vårdkontexter som liknar de länder där majoriteten av studierna genomförts. 

Eftersom denna studie fokuserade på upplevelser ansågs det inte relevant att begränsa urvalet 
med avseende på artiklarnas publiceringsår.
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Kvalitetsgranskning

Kvalitetsgranskningen genomfördes med hjälp av en etablerad granskningsmall från SBU 
(2022) för kvalitativa studier. Användningen av en strukturerad granskningsmall bidrar till en 
korrekt bedömning av artiklarnas kvalitet, och stärker därmed tillförlitligheten (Friberg, 
2022a). Författarna till den här studien genomförde granskningen individuellt, varefter 
bedömningarna diskuterades gemensamt. Det här kan minska risken för att individuella 
tolkningar påverkar resultatet (Mårtensson & Fridlund, 2023). 

Två av de inkluderade artiklarna bedömdes ha medelhög kvalitet. Artikeln ”Grief in critical 
care nurses after pediatric suffering and death” (Groves et al., 2022) uppvisar metodologiska 
begräsningar eftersom datainsamlingen var sparsamt beskriven. Studien baserades på en 
kvantitativ enkät där formuläret avslutades med en öppen fråga som analyserades med 
kvalitativ ansats. Det här gjorde metoden svårtolkad och artikeln presenterade även ett stort 
bortfall av deltagare. Artiklen ”Caring for children who die unexpectedly: Patterns that 
emerge out of chaos” (Meyer, 2014) bedömdes brista i kvalitet då någon etisk granskning 
inte presenterades, dock är riktlinjen för tidskriften där artikeln publicerats att alla artiklar ska 
ha genomgått etisk prövning. 

Två artiklar hade endast en författare vilket kan leda till att tolkningar blir ensidiga och kan 
ge en partisk bild av verkligheten (Mårtensson & Fridlund, 2023). Trots det här bedömdes 
artiklarna av författarna att vara relevanta och kunna bidra med värdefull kunskap till den här 
studiens resultat.

Dataanalys

Analysprocessen inleddes med upprepade och noggranna genomläsningar av de inkluderade 
artiklarna. Den upprepade genomgången av materialet syftade till att säkerställa att relevanta 
aspekter identifierades samt att inget väsentligt innehåll missades (Friberg 2022b). Genom en 
induktiv ansats fick teman och kategorier växa fram ur insamlad data. Analysen genomfördes 
främst på manifest nivå, det vill säga med fokus på det synliga och uttalade innehållet i texten 
(Dahlborg, 2022).

En förförståelse fanns om att vårda barn i ett palliativt skede sannolikt upplevdes som 
komplext och emotionellt krävande, vilket potentiellt kan ha påverkat analysen. För att inte 
låta förförståelsen styra resultatet genomfördes upprepade genomläsningar av artiklarna samt 
identifierades såväl positiva som utmanande upplevelser. För att öka trovärdigheten 
granskades artiklarna först individuellt och därefter gemensamt (Henricsson, & Billhult, 
2023).

Etiska överväganden 

Enligt Kjellström (2023) ska etiska lagar, riktlinjer och principer syfta till att skydda 
individen och värna om människan. I Sverige regleras detta genom lagen om etikprövning där 
hänsyn ska tas till mänskliga rättigheter och känsliga personuppgifter ska hanteras med 
försiktighet. Genom att följa etiska principer kan deltagarnas säkerhet och rättigheter 
garanteras (Kjellström, 2023). För att säkerställa deltagarnas säkerhet inkluderades endast 
artiklar som var etiskt godkända och där anonymitet respekterats. Eftersom det i en artikel 
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inte tydligt framgick om etiskt godkännande fanns, genomförde författarna en extra noggrann 
granskning för att säkerställa detta innan artikeln inkluderades i studien. 

I den här studien har generativ AI i form av ChatGPT (version GPT-5.3) använts i begränsad 
omfattning för språkgranskning och förklaring av begrepp i syfte att förbättra befintlig text. 
Innehåll, analys och slutsatser har framtagits och sammanställts självständigt av författarna.

Resultatdiskussion
Syftet med den här allmänna litteraturstudien var att beskriva sjuksköterskans upplevelser av 
att vårda barn i ett palliativt skede inom slutenvården. Huvudfynden som kommer diskuteras 
är ”Emotionella upplevelser & vikten av stöd” samt ”Kommunikation & otillräckligt 
förberedande kunskap”. Fynden från de inkluderade artiklarna uppvisade inga påtagliga 
variationer i relation till den avdelning där datainsamlingen genomfördes, vilket kan indikera 
på att sjuksköterskors upplevelser av att vårda barn i palliativt skede är relativt oberoende av 
den vårdkontext man arbetar inom. Lidande som teoretisk referensram kommer också 
diskuteras.

Emotionella upplevelser & vikten av stöd 

Resultatet visar att sjuksköterskor inom denna vårdmiljö ofta upplever starka känslomässiga 
reaktioner som kan lämna ett bestående avtryck (Gürcan et al., 2025; Hendricks-Ferguson et 
al., 2015; Pearson, 2013). Att vara närvarande i ögonblicket då ett barn avlider kan leda till en 
ihållande inre kamp hos sjuksköterskan (Hendricks-Ferguson et al., 2015). Detta stärks av 
Rico-Mena et al. (2023) som lyfter att det inte enbart är sjuksköterskor inom slutenvården 
som upplever detta. De menar att vårdpersonal inom hemsjukvården möter en komplex 
vårdmiljö kring barnet och familjen. Upplevelserna beskrivs exempelvis som något som 
lämnar ett ärr eller något som läggs i ryggsäcken, vilket illustrerar hur dessa möten kan lämna 
ett starkt emotionellt avtryck. Det här stärks även av Anastasopoulou och Dousis (2022) som 
framhöll att vård av barn i livets slutskede innebär en betydande emotionell belastning och 
kan utlösa sorg och stress hos vårdpersonal. Samtidigt betonar Rico-Mena et al. (2023) att det 
kan innebära ett stort lidande och stark emotionell påverkan att bevittna dödsögonblicket och 
att se det döda barnet. 

I resultatet framkom även att sorgen blev en del av vårdandet och att utrymmet för att 
bearbeta förlusten av ett barn ofta var otillräcklig. Det framkom också att sjuksköterskor 
ibland behövde skjuta upp sina känslomässiga reaktioner under arbetspasset för att kunna 
fortsätta utföra sitt arbete (Gürcan et al., 2025; Meyer, 2014; Montgomery et al., 2017). På 
liknande sätt beskriver Rico-Mena et al. (2017) att vårdpersonalen ibland behöver ta en paus 
eller skapa en viss känslomässig distans för att kunna hantera de krav som arbetet ställer. 
Rico-Mena et al. (2017) tillägger även att en strategi där en kollega tillfälligt tar över arbetet 
kan möjliggöra för sjuksköterskan att hantera starka känslor i stunden istället för att skjuta 
upp de till senare, vilket tycks utgöra en kontrast mot slutenvården eftersom denna studies 
resultat antyder att detta inte var en möjlighet. 

Vidare visar resultatet att kollegialt stöd och möjligheten att samtala och dela upplevelser 
med någon som förstår är viktiga faktorer för att hantera den emotionella belastning som 
arbetet innebar (Groves et al., 2022; Hendricks-Ferguson et al., 2015; Montgomery et al., 
2017; Pearson, 2013). Detta stärks även av Rico-Mena et al. (2017) som lyfter att gemensam 
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reflektion och stöd inom teamet har stor betydelse för att minska den emotionella 
belastningen hos vårdpersonal. De lyfte exempelvis veckovisa sorgemöten och ett gott 
kamratskap som användbara stödstrategier. I linje med det här framhåller en annan studie att 
kollegialt stöd och reflektion inom teamet är viktiga faktorer för att hantera vårdpersonalens 
lidande (Anastasopoulou & Dousis, 2022). Vårt resultat bekräftar att när stödet fungerade väl 
bidrog det till en ökad trygghet i arbetet. Det här kan tolkas som att när sjuksköterskor ges 
möjlighet till reflektion samt stöd i att utveckla strategier för att hantera vården, kan det bidra 
till en mer hållbar arbetssituationen i vården av barn i livets slutskede. 

Kommunikation & otillräckligt förberedande kunskap

Resultatet visade att sjuksköterskor upplevde att de inte räckte till i mötet med barnet och 
familjen i den palliativa vården. Känslan av otillräcklighet kunde kopplas till osäkerhet kring 
vad som skulle sägas i samtalet till barnet och familjen (Hendricks-Ferguson et al., 2015; 
Montgomery et al., 2017; Pearson, 2013). Sjuksköterskorna upplevde svårigheter att besvara 
barnets eller familjens känsliga och emotionella frågor (Hendricks-Ferguson et al., 2015; 
Montgomery et al., 2017). Tidigare forskning styrker detta då det framkommer i studien av 
Aydin et al. (2024) att både läkare och sjuksköterskor upplevde svårigheter att besvara 
existentiella frågor vilket kunde leda till en känsla av otillräcklighet. Aydin et al. (2024) 
beskriver även att vissa läkare och sjuksköterskor ibland undvek kommunikation med döende 
barn på grund av osäkerhet kring hur de skulle svara på frågor om döden. Det här bekräftas 
även av Mu et al. (2019) som beskriver att det var en stor utmaning för sjuksköterskor att 
informera familjer om döden och på vilket sätt de skulle göra det. En konsekvens av det här 
var att sjuksköterskorna ofta blev tysta i dessa situationer och undvek att prata om döden.

Resultatet lyfter även brist på utbildning och kunskap som centrala faktorer. Samtliga artiklar 
berörde liknande upplevelser oberoende av utbildningsnivå. Sjuksköterskorna beskrev att de 
kände sig oförberedda och obekanta inför dödsprocessen och saknade erfarenhet i vad som 
sker under de olika stadierna i livets slutskede. Det här bidrog till en låg tilltro till den egna 
förmågan och känslor av nervositet (Hendricks-Ferguson et al., 2015; Pearson, 2013). Det här 
stärks av Aydin et al. (2024) som berättar att nästan ingen av sjuksköterskorna eller läkarna 
hade fått utbildning i hur man kommunicerar med barn om döden. Samtidigt lyfter Aydin et 
al. (2024) att den enda läkaren med utbildning inom kommunikation försökte vara nära barnet 
för att ge barnet möjlighet att uttrycka sina önskningar och ta farväl, vilket resultaten i denna 
studie bekräftar som en central roll för sjuksköterskan.

Vidare visar resultatet att sjuksköterskor upplevde ett behov av mer utbildning inom vård i 
livets slutskede för att exempelvis bättre förstå de olika stadierna (Hendricks-Ferguson et al., 
2015; Pearson, 2013), vilket även omfattade sjuksköterskor med specialistutbildning. Det här 
styrks av Mu et al. (2019) som beskriver att sjuksköterskor upplevde en osäkerhet kring 
symtomens betydelse samt en brist på erfarenhet av vård i livets slutskede, vilket bidrog till 
en känsla av rädsla inför barnens sista tid i livet. Tidigare forskning indikerar även att 
utbildning inom kommunikation saknas, dessutom beskriver både sjuksköterskor och läkare 
själva att de efterfrågar mer utbildning för att få ökad kunskap och trygghet inom ämnet 
(Aydin et al., 2024).
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Lidande

Från resultatet framkom att arbetet med barn inom palliativ vård innebar en påtaglig 
emotionell belastning för sjuksköterskor, där känslor som sorg, hjälplöshet och ångest kan 
uppstå (Gürcan et al., 2025; Hendricks-Ferguson et al., 2015; Pearson, 2013). Dessa 
upplevelser kan förstås i relation till Wiklund Gustins (2019) beskrivning om lidande som en 
erfarenhet av maktlöshet i mötet med sjukdom och livssituation. I de stunder där 
sjuksköterskorna inte kunde påverka eller förhindra ett barns död kunde maktlöshet bli 
framträdande (Gürcan et al., 2025; Pearson, 2013). Samtidigt kan denna maktlöshet även 
förstås utifrån medlidande, där sjuksköterskan trots begränsande möjligheter att förändra 
barnets situation möter lidandet genom att rikta sin uppmärksamhet mot barnet och vara 
närvarande i situationen (Wiklund Gustin, 2022). 

Känslorna av sorg var ofta relaterade till de relationer som utvecklats mellan sjuksköterskan, 
barnet och familjen (Groves et al., 2022; Hendricks-Ferguson et al., 2015; Pearson, 2013). 
Det här kan relateras till Wiklund Gustins (2019) resonemang om att mötet med människors 
lidande kan väcka ett starkt emotionellt engagemang hos vårdaren och bidra till ett 
professionellt lidande. Utifrån ett medlidandeperspektiv kan detta engagemang även förstås 
som en förutsättning för att kunna möta barnets lidande, där sjuksköterskan inte enbart berörs 
utan också bär både barnets och sina egna reaktioner samt handlar med patientens bästa i 
fokus (Wiklund Gustin, 2022). Vidare framkommer att sjuksköterskor i vissa situationer 
behövde skjuta upp sina känslomässiga reaktioner för att kunna fortsätta sitt arbete (Gürcan et 
al., 2025; Meyer, 2014). Det här kan förstås utifrån Wiklund Gustins (2019) beskrivning av 
att lidande inte alltid uttrycks öppet, utan det tystas och kan skapa känslor av skuld och 
meningslöshet. 

Organisatoriska förutsättningar, såsom begränsad tid att bearbeta ett barns död innan nästa 
patient tas emot (Montgomery et al., 2017), kan därmed bidra till att sjuksköterskors egna 
känslor får begränsat utrymme i vårdpraktiken och att de istället lämnas ensamma i att 
bearbeta sina känslor utanför arbetet (Gürcan et al., 2025). Sammantaget kan det här tolkas 
som att sjuksköterskors lidande inte enbart är kopplat till den professionella rollen, utan även 
kan beröra deras existens och påverka hur de förstår sig själva och sin omvärld. Wiklund 
Gustin (2019) lyfter även det här genom att identifiera att sjuksköterskan emellanåt behöver 
ges tid för att prata om sitt eget lidande. Detta kan vidare förstås som att medlidande inte 
enbart innebär en känslomässig respons, utan även ett professionellt ansvar att stanna kvar i 
mötet med lidandet och omsätta det i vårdande handlingar trots den egna sårbarheten 
(Wiklund Gustin, 2022). 

Slutsatser
Resultaten visar att sjuksköterskors upplevelser av att vårda barn i palliativt skede inom 
slutenvården präglas av stödjande, emotionella och kommunikativa utmaningar. Samtidigt 
utgör sjuksköterskans möten med barnet och familjen en betydelsefull roll i omvårdnaden. 
Balansen mellan att lindra barnets lidande, stödja familjen och hantera egna känslomässiga 
reaktioner är centralt och bidrar därför till att den vård sjuksköterskan ger blir komplex. 
Kollegialt stöd och möjlighet till reflektion ses som viktiga insatser för sjuksköterskan för att 
kunna hantera den emotionella belastning som arbetet innebär. Upplevelsen av osäkerhet i 
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kommunikation och sin yrkesroll är ofta kopplade till en brist i otillräcklig förberedande 
kunskap där erfarenheten är betydande för tryggheten i vården som sjuksköterskan ger. 

Framtida forskning
Framtida forskning behövs för att hitta metoder som hjälper sjuksköterskor att hantera de 
känslomässiga påfrestningar som uppstår när man arbetar och vårdar barn i livets slutskede. 
Det är också viktigt att undersöka hur utbildningen kan göras mer effektiv för att stärka 
sjuksköterskan i sin kompetens samt hur det organisatoriska stödet ska utformas för att kunna 
bidra till ett bättre välmående i och utanför arbetet. Dessutom kan forskning behövas ur ett 
globalt perspektiv för att belysa hur olika vårdsystem och kulturella förutsättningar påverkar 
sjuksköterskors upplevelser. Forskning om sjuksköterskors upplevelser av att vårda barn i 
palliativt skede inom slutenvården i svensk kontext kan till exempel vara betydelsefullt för att 
utveckla rekommendationer för utbildning och organisatoriska förutsättningar i Sverige. 

Kliniska implikationer
Det framkommer i resultatet att det finns en osäkerhet hos sjuksköterskor i vårdandet av barn 
inom palliativ vård på grund av bristande kunskap. En central klinisk implikation är att både 
grundutbildningen och specialistutbildningar bör inkludera mer omfattande moment kring 
barns palliativa vård för att sjuksköterskorna ska känna sig mer förberedda inför moment som 
kommunikation, symtomlindring samt stöd till barnet och familjen. Samtidigt bör 
verksamheter kontinuerligt erbjuda vidare utbildning och handledning från erfarna kollegor. 
Flera sjuksköterskor uttryckte även behovet av emotionellt stöd då arbetet upplevs 
psykologiskt påfrestande. Regelbunden reflektion och tillgång till terapeutiskt stöd bör därför 
vara en integrerad del av arbetet. Även kollegialt stöd lyfts som en viktig faktor och bör 
därför tillämpas på alla vårdenheter. 
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