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Sammanfattning

Bakgrund: Palliativ vard av barn krédver att man som sjukskdterska arbetar utifrén att lindra
lidande samt att stodja bade barnet och familjen. Vardsituationen ar ofta komplex och innebér
utmaningar bade emotionellt, medicinskt och etiskt, som i sin tur kan paverka
sjukskoterskans upplevelse av arbetet. Syfte: Att beskriva sjukskoterskors upplevelser av att
varda barn 1 palliativt skede inom slutenvarden. Metod: En litteraturdversikt dér atta
originalartiklar fran tre databaser analyserades och sammanstdlldes till ett resultat bestdendes
av tre teman med vardera tva subteman. De inkluderade artiklarna granskades utifran en
etablerad granskningsmall for kvalitativ metodik. Resultat: Forsta temat som identifierades
var “Att std ndra barnet och familjen i livets slut” som beskriver sjukskoterskans upplevda
roll i den palliativa varden. Andra temat som identifierades var “Att inte récka till” som
beskriver hur sjukskoéterskorna upplevde kommunikationen och hur en osidkerhet kring att
bemdta barnet och familjen fanns. Det tredje temat var “Att paverkas emotionellt” som
beskriver den sorg sjukskoterskorna upplevde i samband med att ett barn gatt bort samt
vikten av kollegialt stod. Resultatet genererade sex subteman: ”Att vara nirvarande”, " Att
finnas dér for familjen”, ”Att mota utmaningar i kommunikation”, ”Att kinna sig
oforberedd”, ”Att ga igenom sorg” och “Att stddja varandra”. Slutsats: Studien visade att
sjukskoterskor upplevde utmaningar i att varda barn i ett palliativt skede inom slutenvarden,
samtidigt som sjukskoterskans roll dr mycket betydelsefull i omvardnaden. Kollegialt stod
och mojlighet till reflektion framhdlls som viktiga insatser for att sjukskoterskan skulle kunna
hantera den emotionella belastning som arbetet innebar.

Nyckelord: Sjukskoterskor, Upplevelser, Barn, Palliativ vard, Lidande



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 1 vdrlden finns ett stort omfattande behov av palliativ vard for barn. Trots detta har
endast omkring 5% av de barn som behdver palliativ vard tillgng till den (International
Children’s Palliative Care Network, u.a.), vilket indikerar pé ett globalt vardproblem.

Vérd av barn i livets slutskede inom slutenvarden innebér att sjukskdterskan méter barn och
deras familjer i en situation praglad av osdkerhet och sarbarhet. Palliativ vard av barn
innefattar sérskilda emotionella, etiska och kommunikativa utmaningar dir bade barnet och
familjen &r involverade. Att lindra lidande, skapa trygghet samt stodja barnet och nirstaende
ar en central del av omvardnaden, vilket stiller hoga krav pa sjukskoterskan. Samtidigt visar
tidigare forskning att det saknas tillrackligt med stod och utbildning i sjukskoterskans arbete.

Som nyexaminerad sjukskoterska finns det manga avdelningar dar man kan méta barn i livets
slutskede. Trots detta r utbildningen av palliativ vard av barn nédstan obefintlig i
sjukskoterskans grundutbildning. Vi alla har varit i kontakt med palliativ vard under vara
verksamhetsforlagda utbildningar och fann det intressant. Dessutom é&r vi alla intresserade av
att jobba med barn i framtiden och dirfor blev det ganska naturligt att kombinera dessa
omraden i denna uppsats och undersoka detta vidare.

Bakgrund

Palliativ vard

Enligt Viérldshdlsoorganisationen (WHO, 2020) dr palliativ vard ett forhdllningssétt som har
som mal att forbattra livskvaliteten for patienter och deras nérstdende nér de drabbas av
livshotande sjukdom som innebér doden. Palliativ vard dr bdde relevant vid start av sjukdom
som senare kan leda till ddden och nir doden narmar sig (Socialstyrelsen, 2018). Varden
syftar bland annat till att lindra smérta och andra symtom, inte paskynda eller férdréja doden
samt erbjuda stod for familjen (Benkel et al., 2016). Socialstyrelsen (2025) beskriver att ett
teamarbete ddr man samarbetar &r av stor betydelse for att kunna mdta patientens och
nérstdendes behov samt resurser.

Livskvalité och vilbefinnande dr karakteristiskt inom den palliativa varden och sitts framfor
overlevnad, eftersom patienten bedoms ha en begrinsad tid kvar att leva (Jakobsson Ung &
Ohlén, 2019). Socialstyrelsen (2025) betonar att palliativ vard ska vara jimlik oavsett alder,
sjukdom, tillstdnd, vardform eller bostadsort. For att sdkerstdlla jimlik tillgang till palliativ
vérd krédvs det att man som sjukskdterska underhaller och breddar sin kompetens genom hela
livet.

Enligt Jakobsson Ung & Ohlén (2019) delas palliativ vérd in i allmén och specialiserad
palliativ vard. Den allméinna palliativa varden kan ges till patienter vars behov kan tillgodoses
av personal med grundlidggande kunskap och kompetens i palliativ vard. Specialiserad
palliativ vard ges till patienter med komplexa symtom eller vars livssituation medfor
sarskilda behov och som utfors av ett multidisciplinért team med sérskild kompetens 1
palliativ vérd.



Palliativ vard av barn

Enligt Forenta nationernas barnfond (UNICEF, 2024) definieras ett barn som varje individ
under 18 &r. Vérd av barn stéller sdrskilda krav pd anpassning utifran alder, mognad och
utvecklingsniva (artikel 12, UNICEF, 2024). Barnets ritt till basta mojliga hélsa och sjukvérd
ska vara en grundlaggande utgangspunkt i omvardnaden, i enlighet med artikel 24 i
Barnkonventionen (UNICEF, 2024). Barnet har ritt att {4 uttrycka sina asikter 1 frigor som
ror den egna varden och omvérdnaden behover ta hdnsyn till barnets fysiska, psykiska,
sociala och existentiella behov samtidigt som stottning ges till nirstdende (artikel 3, UNICEF,
2024; Regionala cancercentrum i samverkan, 2025).

Barn som &r 1 behov av palliativ vard dr de som lever med livshotande eller livsbegransade
tillstdnd, sdsom cancersjukdomar och obotliga sjukdomar som exempelvis Trisomi 13 och
Krabbes sjukdom. Aven barn med svéra bestiende skador eller tillstdnd kan vara i behov av
palliativ vard och insatser kan bli aktuella redan hos prenatala barn om allvarlig fosterdiagnos
upptécks. Den palliativa viarden av barn bedrivs huvudsakligen inom slutenvarden.
Specialiserade verksamheter sdsom hospice for barn dr mycket begrinsande och 1 nulidget
finns endast ett hospice for barn 1 Sverige. Forskning visar dock att ménga familjer 6nskar
palliativ vard 1 hemmet vid livets slut. Forutsittningar for sddan vard varierar i Sverige, men
med rétt anpassningar kan vardformen erbjudas till fler barn (Regionala cancercentrum 1
samverkan, 2025).

Fokus pa lindring av lidande, frdmja patientens vilbefinnande och att varden ska ges pa lika
villkor oavsett dlder utgdr hdgsta prioritet i livets slutskede (Jakobsson Ung & Ohlén, 2019).
Palliativ vard av barn varierar beroende pa sjukdomstillstand och individuella forutsittningar,
vilket medfor olika grad pa komplexitet i omvirdnaden. For att strukturera och sédkerstélla en
god palliativ vard utgér arbetet fran fyra hornstenar: symtomlindring, kommunikation, stod
till nirstaende samt teamarbete. For att varden ska préglas av trygghet och kontinuitet kravs
strukturerat arbetssétt och professionell samverkan. Skillnader 1 organisation och resurser kan
paverka vardens kvalitet och skapa utmaningar 1 motet med barnet och familjen i ett palliativt
skede (Regionala cancercentrum i samverkan, 2025).

En central del av den palliativa varden &r att skapa en relation till bdde barnet och familjen,
vilket mojliggor en mer individanpassad och kvalitativ vard (Anastasopoulou & Dousis,
2022). Nir ett barn blir svért sjukt paverkas hela familjen och den ses dérfor som en enhet
som inkluderas i virden men dér barnet star i centrum. Omvérdnaden kénnetecknas av dialog
mellan sjukskoterskan och familjen, dir familjen betraktas som en resurs i vardarbetet. Att
etablera ett partnerskap med barnet och familjen mojliggor skapandet av en gemensam
vérdplan, vilket beskrivs som grundldggande for god omvéardnad (Benzein et al., 2019). For
att ge sjukskoterskan véigledning i hur niarstdende bor inkluderas i varden ér det viktigt att lata
barnet beskriva hur det ser sin familj vare sig den &r som ett stdd eller ett hinder (Wright et
al., 2002).

Sjukskoterskans roll i palliativ vard av barn

Enligt Svensk sjukskoterskeforening (2024) utgér omvardnaden kérnan i sjukskoterskans
professionella kompetens och omfattar sivil teoretisk kunskap som praktiskt arbete néra
patient och nérstadende. For att kunna uppritthélla en god och sdker palliativ omvardnad ar



kontinuerlig kompetensutveckling av betydelse (Svensk sjukskoterskeforening, 2019).
Sjukskoterskans arbete utgar fran ett personcentrerat och evidensbaserat forhéllningsétt med
fokus pé helhet, empati och nédrhet i métet med patient och nirstdende samt ansvar for att
mota varierande och existentiella behov (Svensk sjukskoterskeforening, 2019).
Anastasopoulou och Dousis (2022) forklarar att palliativ vard av barn kan upplevas badde som
utmanande och meningsfullt, dir relationen till barnet och familjen samt samarbetet inom
teamet dr centralt.

Naér ett barn befinner sig i palliativt skede paverkas hela familjen, dir nirstaende ofta
upplever sorg, oro och maktloshet. Situationen stéller hoga krav pa sjukskoterskans forméga
att ge emotionellt stod och skapa trygghet i vardmétet. Genom ett empatiskt och stodjande
bemoétande kan sjukskoterskan bidra till 6kad forstaelse och tillit hos barnet och familjen
(Morgan, 2009).

Kommunikation &r ett centralt arbetsredskap for sjukskdterskan 1 motet med patienter,
nérstaende samt kollegor och sker ofta spontant i det dagliga arbetet inom palliativ vard
(Benkel et al., 2016). I vdrden av barn i palliativt skede & kommunikation ett viktigt
omvardnadsbegrepp och innefattar bade verbala uttryck och kroppssprak (Baggens &
Sandén, 2019). Det ér dérfor betydelsefullt att uppmérksamma bade vad patienten sdger och
vad som uttrycks genom exempelvis gester och 6gonkontakt, sarskilt i svéra och utsatta
situationer (Benkel et al., 2016).

I sjukskoterskans arbete utgdr samtal med barnet en stor del av omvardnaden. For att barnet
ska kénna sig trygg att uttrycka tankar och kénslor krivs en fortroendefull relation, dér
samtalen ska anpassas efter barnets mognad och inte enbart alder. Forskning visar att yngre
barn har behov av att samtala om sin sjukdom och déden. I den palliativa varden aktualiseras
ofta etiska, existentiella och andliga fragor som kan handla om att vi alla en dag kommer do,
livets mening och vad som hénder efter doden (Regionala cancercentrum i samverkan, 2025).
Detta innebdr att svara samtal ofta blir en del av vardmotet, vilket stéiller krav pa en 6ppen
och personcentrerad kommunikation (Baggens och Sandén, 2019). I tidigare forskning har
chefer uttryckt att de ser att sjukskoterskor kan vara osédkra pa nér det &r en lamplig tidpunkt
att inleda dessa samtal med barnet och familjen (Sawin et al., 2019). Sjukskdterskan har dven
ett ansvar att anpassa informationen till den enskilda patienten som sjukskdterskan har
framfor sig (Baggens & Sandén, 2019). Det behdvs dérfor beredskap for att kunna mota
exempelvis existentiella fragor med lyhordhet och nérvaro (Regionala cancercentrum i
samverkan, 2025).

Lidande

Wiklund Gustin (2019) beskriver lidande som en upplevelse av maktloshet i relation till
sjukdom och livssituation, vilket gér fenomenet centralt inom omvardnad. For sjukskoterskan
innebdr detta att mota minniskor i mycket sarbara situationer, ndgot som kan vécka etiska
dilemman och eget emotionellt engagemang. Inom palliativ vard av barn, dir barnets
perspektiv och delaktighet utgdr grund for god vard, behandlar sjukskdterskan inte bara
fysiska symtom utan dven emotionella och existentiella fragor. Det hir kan gora
vérdsituationen sérskilt kinsloméssigt kravande och bidra till professionellt lidande (Wiklund
Gustin, 2019).



Enligt Wiklund Gustin (2019) forstas lidande dven som en ménsklig erfarenhet som berdr
ménniskans existens. De provningar och det lidande en ménniska moter har betydelse for hur
individen formas, eftersom sddana erfarenheter kan bidra till en férdjupad forstaelse av sig
sjalv och sitt forhallande till vérlden. Lidande vicker ofta existentiella fragor och kan vara
forknippat med kédnslor av oro och angest. Det kopplas dven till upplevelser av forlorad
kontroll och tvivel pa den egna formégan, vilken kan forsvéra hanteringen av de situationer
man stills infor. Vidare relateras lidande till kénslor av skuld och meningsloshet, vilket kan
leda till att lidandet tystas och inte alltid uttrycks 6ppet (Wiklund Gustin, 2019).

Som sjukskoterska kan uppgivenhet och maktloshet i motet med lidande skapa en kénsla av
en nastintill omgjlig roll, dér vardaren kan kénna sig utelimnad. Darfor ar det viktigt att
sjukskoterskan stundtals ges mojlighet att tala om sitt eget lidande och hur sjukskéterskan
sjalv berdrs (Wiklund Gustin, 2019).

Problemformulering

Palliativ vird av barn sker 1 stor utstrickning inom slutenvéarden och utgor ett komplext och
potentiellt kinslomissigt kravande omrade. Sjukskdterskan har en central roll i omvardnaden,
som innebir att mota barnets och familjens behov i en ofta krispriglad situation. Arbetet
priglas av moten med lidande, svara samtal och komplexa beslut vilket ménga génger stéller
krav pa professionell kompetens och etiskt forhallningssatt. Bristande kunskap och
begrinsade organisatoriska forutsittningar kan mojligtvis bidra till osdkerhet och 6kad
psykisk belastning hos sjukskoéterskor, vilket d&ven kan forstas 1 relation till det lidande som
kan uppsta i vardandet. Det hér kan i forlingningen presumtivt ha en negativ inverkan pa
vardens kvalitet. Det finns darfor ett behov av 6kad kunskap om sjukskdterskors upplevelser
av att varda barn i palliativt skede for att kunna mojliggora battre stod, kompetensutveckling
och en mer personcentrerad vard for barnet och familjen.

Syfte

Syftet med den hér litteraturversikten ar att beskriva sjukskoterskors upplevelser av att varda
barn i palliativt skede inom slutenvarden.

Metod

Design

En litteraturdversikt har genomforts for att besvara studiens syfte. Enligt Friberg (2022b) kan
en litteraturdversikt antingen syfta till att skapa en 6verblick 6ver befintlig kunskap for att
identifiera och formulera ett problemomréde infor en ny studie eller genomforas som ett
sjalvstindigt arbete dér tidigare forskning sammanstills och analyseras i syfte att generera ny
kunskap. Denna studie utgar frén det forstnimnda syftet som Friberg beskriver.

Datainsamling



Datainsamlingen genomfordes genom en strukturerad informationssdkning. For att
sdkerstélla en evidensbaserad datainsamling rekommenderas anvéndning av flera akademiska
databaser (Ostlundh, 2022). Informationssékningen genomfordes i databaserna CINAHL,
PubMed och Scopus. CINAHL innehéller litteratur inom omvérdnadsvetenskap medan
PubMed omfattar forskning inom medicin och hilsa (Ostlundh, 2022). Dessa databaser
valdes d& de bedomdes vara relevanta for studiens syfte. I borjan av informationsskningen
anvindes enbart CINAHL och PubMed. D4 de initiala sokresultaten inte genererade ett
tillrackligt antal relevanta artiklar inkluderades darfor Scopus 1 ett senare skede. Scopus
beskrivs som en relevant databas for vardvetenskaplig informationssékning (Ostlundh, 2022).

Enligt Statens beredning for medicinsk och social utvardering (SBU, 2024) kan strukturerade
frageformat anvindas for att avgrinsa ett problemomride och underlétta formulering av syfte.
SPICE-modellen ér ett sddant strukturerat verktyg och stér for setting (S), perspective (P),
interest (I), comparison (C) och evaluation (E). I denna informationsskning var comparison
(C) ¢j tillampbart, da fokus 1ag pé upplevelser snarare dn jamforelser mellan insatser och
grupper. Studiens SPICE-modell sdg ut som foljande:

Tabell 1. SPICE-modellen

Setting Perspective Intervention/interest | Comparison | Evalutaion
(sammanhang) | (perspektiv) (intervention) (jimforelse) (utvdrdering)

Slutenvarden Sjukskdterskans | Barn i palliativt skede | Ej tillimpbart | Upplevelser

For att bilda sokstringar med relevanta sokord anviandes SPICE-modellen som utgéngspunkt.
Béde deskriptorer och fritextord anvindes for att identifiera relevanta sdkord, alla pa
engelska. Sokstrategin anpassades efter respektive databas och dess dmnesordlista. En
dmnesordlista innefattar deskriptorer, specifika &mnesord, som valts ut for att 14ttare kunna
precisera sokresultaten (Ostlundh, 2022). I CINAHL anviindes ”Cinahl Headings” och i
PubMed anvindes "MeSH-termer”. Eftersom Scopus saknar eget indexeringssystem
anvéandes enbart fritextord, utformade for att motsvara sokorden i de 6vriga databaserna. De
sokord som anvindes i informationssdkningen redovisas i bilaga 1.

Trunkeringstecken (*) anvédndes pé utvalda sokord for att inkludera samtliga bojningsformer
av orden. En del fritextord skrevs inom citationstecken for att mdjliggora sokning pé exakta
fraser, 1 stillet for pa de enskilda orden for sig. Den strukturerade informationssokningen
genomfordes med hjélp av en boolesk sokteknik for att identifiera ett relevant litteratururval
(Ostlundh, 2022). For att styra hur sékorden skulle kombineras anvindes de booleska
operatorerna AND och OR (se bilaga 1). Operatdren ”AND” anvéndes for att binda ihop
sokord och skapa sokstringar dar databasen soker efter information som innehéller samtliga
angivna sokord, medan operatéren "OR” anvindes for att bredda sokningen genom att
inkludera triffar pa ett eller flera av sokorden (Ostlundh, 2022).

Urval




Inklusions- och exklusionskriterier

Forfattarna identifierade olika inklusions- och exklusionskriterier. Studiens inklusions- och
exklusionskriterier sdg ut som foljande:

Tabell 2. Inklusions- och exklusionskriterier

Inklusionskriterier ExKklusionskriterier

- Barnet ska vara mellan 0—18 ar - Andra véardprofessioner

- Alla typer av sjukdomar hos barnen - Neonatal

- Palliativ vérd pa sjukhus - Prenatala barn

- Peer reviewed - Barnets/fordldrars perspektiv

- Originalartikel - Fokus pa annat &n upplevelser (tex
utbildning, forskning, dodshjilp)
- Annat sprak dn engelska
- Fulltext ej tillgénglig

Urvalsprocess

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

Forst genomfordes en screening pa 471 artiklar pé titel och abstractniva. Under detta steg
exkluderades 431 artiklar utifrén studiens inklusions- och exklusionskriterier samt syfte.
Totalt 40 artiklar sdgs lampliga for fulltextgranskning. Av dessa 40 artiklar exkluderades
forst sex stycken pé grund av att fulltext-versioner inte var tillgédngliga. Resterande 34 artiklar
lastes 1 sin helhet. Efter fulltextgranskning exkluderades ytterligare 26 artiklar pd grund av
olika orsaker (se figur 1). Totalt atta artiklar inkluderades i studiens resultat. Urvalsprocessen
redovisas askadligt i ett flodesschema kallat PRISMA:
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Figur 1. PRISMA-flodesschema

Kvalitetsgranskning

I den hér studien granskades artiklarna med hjélp av en viletablerad granskningsmall fran
SBU (2022) for kvalitativ design. Syftet med granskningen var att forsékra sig om kvalitén 1
den hér studiens resultat (Martensson och Fridlund, 2022). Enligt Friberg (2022a) & SBU:s
granskningsmall hogst relevant for kvalitativa artiklar dar mallen innehar olika omraden som
ska besvaras. Utfallet belyser den enskilda studiens metodologiska kvalitet. Efter genomford
kvalitetsgranskning bedomdes sex av artiklarna att vara av hog kvalitet och tva av artiklarna
bedomdes vara av medel kvalitet.



Dataanalys

Totalt analyserades étta artiklar. For att analysera artiklarna har forfattarna till den hér studien
genomgatt fyra olika steg: genomlésning av artiklarnas resultat, dokumentation 1
oversiktstabell, identifiering av likheter och skillnader samt sammanstéllning av det som
analyserats fram (Friberg, 2022b).

1. Samtliga forfattare borjade med att enskilt ldsa genom de valda artiklarna upprepade
génger for att fa en god helhetsforstielse av respektive artikels innehall. Under
lasningen sammanfattade vardera forfattare texten som ansigs relevant for syftet som
stod for analysen.

2. Artiklarna sammanstilldes gemensamt i en dversiktstabell for att skapa en tydlig och
systematisk dversikt Over studiernas innehdll (se bilaga 2). I tabellen identifierades
centrala delar som forfattare, syfte, metod samt resultat.

3. Naér tabellen var klar identifierade forfattarna likheter och skillnader bade i syften och
metodologiska tillvigagéngssétt men huvudsakligen i resultatet. Nyckelord fran
resultatavsnitten togs ut.

4. Avslutningsvis sorterades gemensamt de nyckelord frén resultatavsnitten som
bedomdes vara relevanta for denna studies syfte och som behandlade likartat innehéll
under lampliga rubriker (subteman). De olika rubrikerna/subteman grupperades sedan
efter hur de ansdgs hora ithop med varandra, under huvudteman.

Forskningsetik

For att generera vetenskapligt grundad kunskap kridvs minniskors medverkan i forskning,
vilket stéller krav pé forskningsetiska 6verviganden for att skydda de individer som deltagit 1
studierna. Forskningsetik syftar till att skydda deltagarnas vérde, integritet och
sjalvbestimmande (Kjellstrom, 2023). Vid studier som beror individers upplevelser, vilket
samtliga artiklar i den hér studien gor, ar det darfor viktigt att sdkerstilla att inkluderade
artiklar genomgétt etisk provning och att deltagarnas rittigheter beaktats (Kjellstrom, 2023).

Samtliga sju artiklar fran PubMed och CINAHL redovisar att ett etiskt godkdnnande erhallits.
Artikeln frén Scopus saknar ddremot en tydlig redovisning av detta. Enligt riktlinjerna for
tidskriften Journal of Pediatric Nursing (u.a.), dér artikeln &r publicerad, stills det krav pé att
studier som involverar ménniskor ska ha genomgatt etisk provning fore publicering. Det hir
indikerar pé att &ven denna artikel &r etiskt granskad.

Resultat

Den hér studien bygger pa étta originalartiklar med kvalitativ ansats som studerar
sjukskoterskors upplevelser av att varda barn i palliativt skede inom slutenvarden. Artiklarna
som har sammanstllts till resultat i den hér studien kommer fran USA, Storbritannien, Iran
och Turkiet och inkluderar 209 sjukskoterskors upplevelser. Sjukskoterskorna jobbade framst
pa olika barncancer- och barnintensivvardsavdelningar samt var grundutbildade eller hade en
specialistutbildning inom antingen barncancervard eller barnintensivvard. Det framgick inte
vilken specifik alder barnen som vardades hade. Resultatet delades in i tre huvudteman och
sex subteman (se tabell 3).



Tabell 3. Resultatets huvud- och subteman

Huvudteman Subteman

Att sti ndra barnet och familjen i livets slut | Att vara ndrvarande

Att finnas dér for familjen

Att inte rdcka till Att méta utmaningar i kommunikation

Att kinna sig oforberedd

Att paverkas emotionellt Att gd igenom sorg

Att stddja varandra

Att sta nira barnet och familjen i livets slut

Resultatet visar att sjukskoterskorna upplevde sin roll i den palliativa varden av barn som
djupt engagerad och med ett komplext ansvar, dér de stod ndra bdde barnet och familjen.
Darfor delades det hir temat in i tvd subteman “Att vara nédrvarande” och “Att finnas ddr for
familjen”.

Att vara ndrvarande

Sjukskoterskorna beskrev att de upplevde ett ansvar att ge god vard genom att sdkerstdlla
barnets komfort och lindra barnets lidande (Broden et al., 2024; Ghaljeh et al., 2023;
Hendricks-Ferguson et al., 2015). Arbetet innebar dven en kontinuerlig omprovning av
atgirder, sdrskilt ndr de bedomde att belastningen av insatser riskerade att Gverstiga nyttan for
barnet (Broden et al., 2024; Ghaljeh et al., 2023). Flera sjukskdoterskor uttryckte att de aldrig
gav upp, utan fortsatte att ge god omvardnad och behandling in 1 det sista trots att de kénde
till utgdngen. Ovanstaende kan ses i citatet: “Ibland, dven ndr vigens slut verkar mork, mdste
vi gora allt som stdr i var makt. Barn har rditt att fa vard och behandling dnda till slutet.”
(Giircan et al., 2025, s. 5-6) [Oversatt fran engelska till svenska].

For att hantera barnets lidande beskrev sjukskoterskorna att smértlindring och
symtomlindring var centrala delar i deras arbete. Den fysiska smértan stod ofta i fokus, d&
sjukskoterskorna upplevde att det var inom detta omrade de kinde att de hade mest kontroll
och storst mojlighet att pdverka (Broden et al., 2024; Ghaljeh et al., 2023). Sjukskéterskorna
beskrev hur de kontinuerligt observerade subtila fordndringar 1 barnets tillstdnd och fick
forlita sig pa sina och familjens observationer for att beddma om barnet led. Flera
sjukskoterskor betonade att det var mer utmanande att bemota icke-fysiska aspekter av



lidande, sérskilt hos dldre barn som tydligt uttryckte sina emotionella och existentiella behov
(Broden et al., 2024).

Att stodja barnets sista 6nskningar upplevdes ocksé av flera sjukskdterskor som en
betydelsefull del av deras omvardnadsansvar. En sjukskdterska beskrev att hon lange fick
kdmpa med att dterhdmta sig kidnsloméssigt efter att inte ha kunnat ge barnet den mat det
velat ha under slutet av vardtiden pa grund av restriktioner (Gtlircan et al., 2025).

Att finnas ddr for familjen

Sjukskdterskorna beskrev en strivan efter att finnas dar som ett stod for familjen utan att
upplevas som pétraingande (Hendricks-Ferguson et al., 2015). De framholl samhorighet och
meningsskapande som viktiga insatser i motet med familjerna, vilket ofta innebar att bekrifta
kénslor, erbjuda sin nédrvaro och stédja minnesskapande aktiviteter (Broden et al., 2024).
Sjukskdterskorna uttryckte en onskan att stodja fordldrarna i att vara néra sitt barn under och
efter dodsogonblicket, exempelvis genom att frimja fysisk narhet och uppmuntra dem till att
halla sitt barn (Hendricks-Ferguson et al., 2015; Montgomery et al., 2017). De menade ocksé
att en reducering av den tekniska sjukhusmiljon, genom att dolja medicinsk utrustning, kunde
frimja familjeminnen och fysisk kontakt (Hendricks-Ferguson et al., 2015).

Sjukskoterskorna lyfte en kénsla av stark empati for fordldrarna (Ghaljeh et al., 2023; Giircan
et al., 2025). Att bevittna fordldrars avsked fran deras barn beskrev sjukskoterskorna som en
traumatisk del av arbetet (Giircan et al., 2025). Flera sjukskoterskor upplevde att fordldrarnas
lidande var titt sammanvavt med barnets lidande. For att minska fordldrarnas upplevelse av
barnets fysiska lidande anvinde sjukskoterskorna specifika tillvigagangssatt for att forbereda
och vigleda familjer i ddendeprocessen, genom att beskriva vad som kunde forvéntas ske
under sjdlva dodsdgonblicket (Broden et al., 2024).

Sjukskdterskorna uppgav att de dven stott pa kulturella utmaningar i vardandet. De ansag att
en viktig del av deras ansvar var att visa respekt for familjens kulturella, andliga och religidsa
varderingar (Ghaljeh et al., 2023; Montgomery et al., 2017). Det hér innebar att ta hinsyn till
barnets behov samtidigt som familjens andliga dvertygelser beaktades (Montgomery et al.,
2017).

Att inte racka till

Kénslan av att inte rdcka till relaterades till svarigheter i kommunikation med barnet och
familjen samt en brist pa forberedande kunskap och utbildning. Det hér resulterade i tva
subteman som var “Att mota utmaningar i kommunikation” och "Att kdnna sig oforberedd” .

Att mota utmaningar i kommunikation

En dterkommande upplevelse som uppstod i artiklarna var en oro och osékerhet i
kommunikationen. Sjukskoterskorna kidnde sig osékra pa vad det var som skulle ségas till
barnet och familjen ndr man pratade om palliativ vard, vilket resulterade i att
sjukskoterskorna kénde en oro for att starta upp samtalen (Hendricks-Ferguson et al., 2015;
Montgomery et al., 2017; Pearson, 2013). Det uttrycks i foljande citat: “Hur tar man upp det
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med fordldrarna? Ldter man de ta initiativet eller ska man sjdlv ta upp det? Man kan ibland
se att de kampar. Jag vet inte hur jag ska ndrma mig situationen.” (Hendricks-Ferguson et
al., 2015, s.7) [Oversatt fran engelska till svenska].

Sjukskdterskorna beskrev att en viktig del av arbetet var att kommunicera stod till fordldrarna
och det var extra betydelsefullt i situationer dér fordldrarna sjélva tog initiativet till att starta
ett samtal eller stéllde fradgor om vard i livets slutskede (Montgomery et al., 2017).
Sjukskoterskorna uttryckte en osdkerhet i kommunikationen med barnet och familjen nér
samtalen géllde svara och kénsliga fragor, sirskilt nar de fick bemota starka emotionella
reaktioner (Hendricks-Ferguson et al., 2015).

Sjukskdterskorna lyfte fram att det var avgorande att de deltog 1 viktiga samtal kring livets
slutskede. Sjukskoterskorna upplevde en kinsla av att bli exkluderad nir de inte fick vara
delaktiga i all palliativ vard och i samtal kring livets slutskede. Denna exklusion ledde till att
det blev svarare for dem att ha full forstaelse for situationen och de samtal som redan dgt
rum. Som en f6ljd kunde missforstand uppsté eftersom sjukskoterskorna inte alltid visste hur
mycket familjen och barnet kinde till eller 6nskade veta om situationen (Hendricks-Ferguson
et al., 2015; Montgomery et al., 2017). Ytterligare beskrevs det hur det fanns utmaningar 1 att
inte kunna svara pd alla frigor som barnet och familjen hade, sdrskilt om de kint sig
exkluderade i vissa samtal. Det har kunde resultera i att missuppfattningar uppstod i
kommunikationen mellan sjukskdterskan, barnet och familjen (Hendricks-Ferguson et al.,
2015; Montgomery et al., 2017).

Att kdnna sig oforberedd

Att ha otillrackligt forberedande kunskap med att varda barn 1 ett palliativt skede var
ytterligare en upplevelse som sjukskoterskorna kdnde och nédgot som aterkom i artiklarna. Det
framkom att sjukskoterskorna kénde sig obekanta med dédsprocessen, 1 vad som sker fore,
under och efter doden. Sjukskoterskorna upplevde att de hade en bristande erfarenhet av
palliativ vard och otillrdckligt med kunskap om sjukdomens olika stadier. Kénslan av att inte
veta vad man skulle gora under de olika stadierna gjorde att sjukskoterskorna kénde sig
nervOsa och hade 1dg tilltro till sig sjdlva (Hendricks-Ferguson et al., 2015; Pearson, 2013).

Nir sjukskdterskorna fick mer erfarenhet kring till exempel samtal i livets slutskede, 6kade
deras trygghet och komfort hos dem sjdlva. Vidare beskrevs det att nér sjukskoterskorna
upplevde att de hade mer erfarenhet, kunde de anvinda den erfarenheten till att hitta kreativa
16sningar och ge végledning 1 den svara tiden (Montgomery et al., 2017).

Sjukskoterskorna belyste behovet av mer utbildning kring vérd 1 livets slutskede. For att
forstd vad som skedde och vad de kunde forvinta sig i livets slutskede kravdes fordjupad
kunskap om symtomlindring och de olika stadierna i den palliativa varden. Utan tillracklig
forforstaelse riskerade de att kdnna sig begrinsade 1 sitt handlande och osékra 1 vad palliativ
vard innebar (Hendricks-Ferguson et al., 2015; Pearson, 2013).

I studien av Hendricks-Ferguson et al. (2015) framkom det att sjukskoterskorna efterfragade
mer stod och utbildning for att béttre kunna forbereda familjerna samt hantera deras
reaktioner. Det var viktigt for sjukskoterskorna att uppleva att de kunde ge en god och
respektfull vard. Dérfor ses ytterligare utbildning inom &mnet som betydelsefullt (Hendricks-
Ferguson et al., 2015).
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Att paverkas emotionellt

Arbetet med barn inom palliativ vard pa sjukhus upplevdes ofta som emotionellt krdvande
och péaverkade sjukskdterskor pa flera nivéer dér kollegialt stod kunde underlitta. Déarfor
delades det hir temat in 1 tva subteman “A¢t gd igenom sorg” och “Att stodja varandra”.

Att gd igenom sorg

Sjukskdterskor lyfte sorg som en genomgaende del av arbetet med barn 1 palliativ vard,
sdrskilt 1 situationer ddr starka relationer utvecklats eller dér ett barn genomgick ldngvarigt
lidande (Groves et al., 2022; Hendricks-Ferguson et al., 2015; Pearson, 2013). Kénslor av
angest, skuld och orittvisa rapporterades bade under vardtiden och efter ett barns dod.
Sjukskdterskorna beskrev att narvaro vid dodsdgonblicket kunde leda till en langvarig
emotionell kamp (Hendricks-Ferguson et al., 2015). Sorgen framstilldes som en del av
vardkontexten, dar mojligheten att bearbeta forlusten av ett barn ofta var begransad. Behovet
av att sorja kunde dessutom forsvaras av praktiska krav sdsom att direkt behova ta emot nésta
patient pa avdelningen (Montgomery et al., 2017). I vissa fall beskrevs sorgen som ihallande
och nirvarande dven utanfor yrkesrollen, exempelvis genom aterkommande angestfyllda
drommar om arbetet. Intensiteten i sorgen uppgav sjukskoterskorna vara kopplad till den
relation man hade med barnet och familjen (Groves et al., 2022).

Sjukskdterskorna beskrev dven att kdnslor ofta behdvde skjutas upp under vardarbetet for att
arbetsuppgifterna skulle kunna fortgé, vilket kunde leda till starka emotionella reaktioner
efter arbetspasset (Glircan et al., 2025; Meyer, 2014). En sjukskoterska beskrev det hir 1
foljande citat: “Forlusten av ett barn som jag dlskar och knutit an till viicker starka kdnslor.
Jag haller mig lugn under arbetspasset. Men ndr jag ldmnar jobbet och sditter mig i bilen
borjar jag grdta. Jag grater flera dagar hemma.” (Gilircan et al., 2025, s.7) [Oversatt frdn
engelska till svenska].

Emotionellt tillbakadragande beskrevs ocksd som en strategi for att hantera situationer nir
doden var néra, dér en tillfallig distans skapades for att kunna fullfolja arbetsuppgifterna
(Meyer, 2014). Den hir strategin innebar att kinslor av sorg, d&ngest och smaérta ofta fick
utrymme forst efterdt och 1 vissa fall kunde kvarsta under en langre tid (Giircan et al., 2025;
Meyer, 2014).

Att stodja varandra

Sjukskoterskor rapporterade att upplevelserna av emotionella reaktioner i samband med
varden, utéver kinslor av sorg, varierade fran begransad paverkan till ihdllande kénslor som
kunde kvarsta langt efter vardsituationen (Groves et al., 2022). Att bevittna ett barns lidande
och samtidigt mota fordldrarnas lidande upplevdes som svart och kunde vicka starka
emotionella reaktioner som gjorde bestdende avtryck (Giircan et al., 2025; Hendricks-
Ferguson et al., 2015; Pearson, 2013). Varden beskrevs dven som psykologiskt pafrestande
och i vissa fall traumatiserande (Ghaljeh et al., 2023). Samtidigt framkom att meningsfulla
och positiva méten med barn och familjer kunde forekomma under vardprocessen, dven om
dessa upplevelser ibland fordndrades nir forlusten av ett barn var nira (Gtlircan et al., 2025).

Kollegialt stod lyftes som en central resurs for att hantera de emotionella krav som vard av
barn i livets slutskede innebar (Groves et al., 2022; Hendricks-Ferguson et al., 2015; Pearson,
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2013). Sjukskoterskor beskrev att stod fran mer erfarna kollegor bidrog till 6kad trygghet i
yrkesrollen och underlédttade genomforandet av varden i svara situationer (Hendricks-
Ferguson et al., 2015; Pearson, 2013). Kénslan av samhorighet inom arbetsgruppen framholls
som en viktig faktor for att minska emotionell stress och skapa forutséttningar for att hantera
vérdens komplexitet (Hendricks-Ferguson et al., 2015). Sjukskoterskor lyfte dven att samtal
med kollegor och mgjligheten att dela sina upplevelser med nadgon som forstér situationen
fungerade som en viktig copingstrategi (Groves et al., 2022; Montgomery et al., 2017).

Det uttrycktes att reflektion och stéd inom teamet var viardefulla sitt att bearbeta kénslor och
skapa forstéelse for upplevelser efter vardsituationer (Hendricks-Ferguson et al., 2015;
Pearson, 2013). I studien av Montgomery et al. (2017) betonade sjukskdterskor att
stodinsatser som ges maste anpassas efter individens behov och utifrdn den emotionella
belastning som arbetet innebar. Nir stod och samarbete fungerade vil upplevde
sjukskoterskor en storre trygghet i arbetet och en béttre formaga att hantera situationens krav
(Hendricks-Ferguson et al., 2015; Pearson, 2013).

Diskussion

Metoddiskussion

Metod och design

Forfattarna bedomde att en allmén litteraturoversikt dr en passande metod nér man vill skapa
sig en bild av det aktuella kunskapsldget inom ett omvirdnadsomrade (Friberg, 2022b). I
denna litteraturstudie bedomdes metoden vara ldmplig for att nd studiens mal. Syftet var att
undersoka upplevelser hos sjukskoterskan och déarfor valdes enbart artiklar med kvalitativ
ansats da de bedomdes som mest relevant. Det hir eftersom kvantitativ data bygger pa siffror
och da kan det vara svart att finga en djup och mer nyanserad forstaelse av manniskors
upplevelser (Olsson & Sorensen, 2021).

Datainsamling

Artikelsokningarna genomf6rdes 1 databaserna PubMed, CINAHL och Scopus. Dessa valdes
utifran deras inriktning mot omvardnadsrelaterad forskning. Tre databaser anvéndes for att
bredda sokresultatet och 6ka chansen att hitta fler relevanta artiklar. Det hér stodjs av
Ostlundh (2022) som framhaller att fler in en databas bor anvindas for att sékerstilla ett mer
heltackande och trovirdigt resultat, vilket starker valet av sokstrategi 1 denna studie. En
aspekt som kan minska resultatets trovéirdighet ar att vi endast hittade atta relevanta artiklar.
En forbattringspotential skulle kunna vara att inkludera ytterligare ndgon databas eller bredda
syftet fOr att ldttare hitta material och dédrmed fa fler artiklar inkluderade i resultatet.

Valet av SPICE-modellen motiverades av att studiens fokus 14g pa sjukskoterskans
upplevelser. SPICE-modellen rekommenderas enligt SBU (2024) att anvindas for
fragestéllningar géllande upplevelser, erfarenheter och virderingar. Valet av studiens sokord
baserades pa SPICE-modellen som utformats for denna litteraturdversikt. For att finga sa
relevanta delar av studiens omrade som mojligt anvéndes bade fritextord och deskriptorer
(MeSh-termer och CINAHL Headings). Eftersom dmnesordssystem skiljer sig mellan
databaser gar deskriptorer inte att overfora direkt. Darav behovdes en del sokord anpassas till
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de databaser som har en egen @mnesordlista. Enligt SBU (2024) kan anvdndandet av
deskriptorer ses som en styrka di de dr enhetliga, men de kan samtidigt vara for generella och
artiklar kan felindexeras beroende pa hur titel och abstract &r formulerade. Fritextord kan
diaremot finga nya publicerade artiklar och mer specifika begrepp, men kan ocksa leda till att
sokningen ger fler irrelevanta traffar pa grund av variationer i ordval och stavning. P4 grund
av detta rekommenderas en kombination av dessa vilket stirker den valda sokstrategin (SBU,
2024).

Pa rekommendation av bibliotekarie inkluderades bade pediatric” och ”paediatric” i
CINAHL f{or att sdkerstélla att relevanta artiklar inte missades pa grund av skillnader mellan
amerikansk och brittisk engelska. P4 bade CINAHL och Scopus klickades avgransning pa
“titel/abstract” 1 fOr att avgrénsa sokningen. Avgransningen ledde till fairre men mer relevanta
traffar, vilket ansdgs nodvandigt for att mojliggora att gé igenom samtliga tréffar.

Urval

Den hér studien har avgransats till att enbart inkludera sjukskoterskans upplevelser av att
varda barn i palliativt skede. Artiklar som dven omfattade andra professioners upplevelser
exkluderades, vilket innebar en begrinsning av antalet relevanta artiklar som kunde
inkluderas. Ett bredare perspektiv av upplevelser fran flera professioner hade potentiellt
kunnat generera ett mer omfattande resultat. Samtidigt kan avgransningen tdnkas starka
resultatet, dd den mdjliggjorde ett tydligt och fordjupat fokus pd sjukskoterskans perspektiv.

Vidare inkluderades enbart studier fran sjukhus, vilket ocksa begrinsade antalet relevanta
artiklar till resultatet. Hade artiklar frin bade slutenvarden och hemsjukvarden inkluderats
hade det potentiellt kunnat 6ka underlaget och bidra med fler nyanserade perspektiv pa
sjukskdoterskans upplevelser. Avgransningen innebar att resultatet speglar de sdrskilda
forutséttningar som rader i sjukhusmilj6. Upplevelser av palliativ vard i hemmet kan préglas
av andra villkor, exempelvis storre kontinuitet, nérhet till barnets vardag och annorlunda
resursfordelning. Avgrénsningen till slutenvérden kan dérfor ha paverkat resultatets karaktér
och innebér att dverforbarheten (Martensson & Fridlund, 2023) till andra vardformer bor
beaktas med forsiktighet.

Inga artiklar exkluderades baserat pa vilket land studien genomforts i, vilket kan ses som en
styrka dé studier frin olika kontexter kan bidra till att stiarka overforbarheten (Mértensson &
Fridlund, 2023). Av de atta inkluderade artiklarna var fem genomforda i USA, en 1
Storbritannien, en 1 Iran och en i1 Turkiet. Eftersom majoriteten av studierna har sitt ursprung 1
en viasterldndsk kontext kan detta dock péverka overforbarheten negativt, dd skillnader i
kultur kan gora att ett resultat inte &r fullt 6verforbart i andra sammanhang (SBU, 2024).
Samtidigt kan vissa aspekter av sjukskoterskans upplevelser av omvardnad vara
gemensamma oavsett geografiska plats. Skillnader 1 vardsystem och kulturella viarderingar
kan ddremot paverka hur upplevelserna uttrycks, vilket gor att resultaten framforallt &r
relevanta for vardkontexter som liknar de lander dir majoriteten av studierna genomforts.

Eftersom denna studie fokuserade pd upplevelser ansdgs det inte relevant att begrinsa urvalet
med avseende pa artiklarnas publiceringsar.
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Kvalitetsgranskning

Kvalitetsgranskningen genomfoérdes med hjdlp av en etablerad granskningsmall fran SBU
(2022) for kvalitativa studier. Anviandningen av en strukturerad granskningsmall bidrar till en
korrekt bedomning av artiklarnas kvalitet, och starker darmed tillforlitligheten (Friberg,
2022a). Forfattarna till den hér studien genomforde granskningen individuellt, varefter
beddmningarna diskuterades gemensamt. Det hdr kan minska risken for att individuella
tolkningar paverkar resultatet (Mértensson & Fridlund, 2023).

Tva av de inkluderade artiklarna beddmdes ha medelhdg kvalitet. Artikeln ”Grief in critical
care nurses after pediatric suffering and death” (Groves et al., 2022) uppvisar metodologiska
begrisningar eftersom datainsamlingen var sparsamt beskriven. Studien baserades pa en
kvantitativ enkét dar formuldret avslutades med en 6ppen fraga som analyserades med
kvalitativ ansats. Det hir gjorde metoden svartolkad och artikeln presenterade dven ett stort
bortfall av deltagare. Artiklen ”Caring for children who die unexpectedly: Patterns that
emerge out of chaos” (Meyer, 2014) bedomdes brista 1 kvalitet da ndgon etisk granskning
inte presenterades, dock &r riktlinjen for tidskriften dér artikeln publicerats att alla artiklar ska
ha genomgatt etisk provning.

Tva artiklar hade endast en forfattare vilket kan leda till att tolkningar blir ensidiga och kan
ge en partisk bild av verkligheten (Martensson & Fridlund, 2023). Trots det hdr bedomdes
artiklarna av forfattarna att vara relevanta och kunna bidra med virdefull kunskap till den hér
studiens resultat.

Dataanalys

Analysprocessen inleddes med upprepade och noggranna genomlédsningar av de inkluderade
artiklarna. Den upprepade genomgéngen av materialet syftade till att sékerstélla att relevanta
aspekter identifierades samt att inget vésentligt innehall missades (Friberg 2022b). Genom en
induktiv ansats fick teman och kategorier vixa fram ur insamlad data. Analysen genomfordes
frimst pd manifest niva, det vill sdga med fokus pa det synliga och uttalade innehallet 1 texten
(Dahlborg, 2022).

En forforstielse fanns om att varda barn i ett palliativt skede sannolikt upplevdes som
komplext och emotionellt krdvande, vilket potentiellt kan ha paverkat analysen. For att inte
lata forforstaelsen styra resultatet genomfordes upprepade genomlédsningar av artiklarna samt
identifierades sévil positiva som utmanande upplevelser. For att 6ka trovardigheten
granskades artiklarna forst individuellt och darefter gemensamt (Henricsson, & Billhult,
2023).

Etiska overviganden

Enligt Kjellstrom (2023) ska etiska lagar, riktlinjer och principer syfta till att skydda
individen och vidrna om ménniskan. I Sverige regleras detta genom lagen om etikprovning dir
hinsyn ska tas till manskliga réttigheter och kinsliga personuppgifter ska hanteras med
forsiktighet. Genom att folja etiska principer kan deltagarnas sékerhet och réttigheter
garanteras (Kjellstrom, 2023). For att sdkerstilla deltagarnas sdkerhet inkluderades endast
artiklar som var etiskt godkédnda och dér anonymitet respekterats. Eftersom det i en artikel
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inte tydligt framgick om etiskt godk@nnande fanns, genomforde forfattarna en extra noggrann
granskning for att sdkerstélla detta innan artikeln inkluderades 1 studien.

I den hir studien har generativ Al 1 form av ChatGPT (version GPT-5.3) anvénts i begridnsad
omfattning for sprakgranskning och forklaring av begrepp 1 syfte att forbattra befintlig text.
Innehall, analys och slutsatser har framtagits och sammanstéllts sjdlvstdndigt av forfattarna.

Resultatdiskussion

Syftet med den hér allménna litteraturstudien var att beskriva sjukskoterskans upplevelser av
att varda barn 1 ett palliativt skede inom slutenvarden. Huvudfynden som kommer diskuteras
ar "Emotionella upplevelser & vikten av stod” samt ”Kommunikation & otillrdckligt
forberedande kunskap”. Fynden fran de inkluderade artiklarna uppvisade inga patagliga
variationer i relation till den avdelning dér datainsamlingen genomfordes, vilket kan indikera
pa att sjukskoterskors upplevelser av att varda barn 1 palliativt skede ér relativt oberoende av
den vardkontext man arbetar inom. Lidande som teoretisk referensram kommer ocksa
diskuteras.

Emotionella upplevelser & vikten av stod

Resultatet visar att sjukskoterskor inom denna vardmiljo ofta upplever starka kénslomissiga
reaktioner som kan ldmna ett bestdende avtryck (Giircan et al., 2025; Hendricks-Ferguson et
al., 2015; Pearson, 2013). Att vara nirvarande i 6gonblicket da ett barn avlider kan leda till en
ihdllande inre kamp hos sjukskdterskan (Hendricks-Ferguson et al., 2015). Detta stirks av
Rico-Mena et al. (2023) som lyfter att det inte enbart dr sjukskoterskor inom slutenvarden
som upplever detta. De menar att vardpersonal inom hemsjukvarden moter en komplex
vardmilj6 kring barnet och familjen. Upplevelserna beskrivs exempelvis som ndgot som
lamnar ett drr eller ndgot som laggs i1 ryggsacken, vilket illustrerar hur dessa moten kan ldamna
ett starkt emotionellt avtryck. Det hir stirks dven av Anastasopoulou och Dousis (2022) som
framholl att vard av barn i livets slutskede innebér en betydande emotionell belastning och
kan utldsa sorg och stress hos vardpersonal. Samtidigt betonar Rico-Mena et al. (2023) att det
kan innebéra ett stort lidande och stark emotionell paverkan att bevittna dodsogonblicket och
att se det doda barnet.

I resultatet framkom &ven att sorgen blev en del av vardandet och att utrymmet for att
bearbeta forlusten av ett barn ofta var otillracklig. Det framkom ocksa att sjukskoterskor
ibland behdvde skjuta upp sina kidnsloméssiga reaktioner under arbetspasset for att kunna
fortsétta utfora sitt arbete (Giircan et al., 2025; Meyer, 2014; Montgomery et al., 2017). P&
liknande sétt beskriver Rico-Mena et al. (2017) att vardpersonalen ibland behover ta en paus
eller skapa en viss kinslomadssig distans for att kunna hantera de krav som arbetet stiller.
Rico-Mena et al. (2017) tilligger dven att en strategi dir en kollega tillfalligt tar over arbetet
kan mojliggora for sjukskdterskan att hantera starka kénslor 1 stunden istillet for att skjuta
upp de till senare, vilket tycks utgdra en kontrast mot slutenvarden eftersom denna studies
resultat antyder att detta inte var en mojlighet.

Vidare visar resultatet att kollegialt stod och mdjligheten att samtala och dela upplevelser
med nagon som fOrstar ar viktiga faktorer for att hantera den emotionella belastning som
arbetet innebar (Groves et al., 2022; Hendricks-Ferguson et al., 2015; Montgomery et al.,
2017; Pearson, 2013). Detta stirks dven av Rico-Mena et al. (2017) som lyfter att gemensam
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reflektion och stod inom teamet har stor betydelse for att minska den emotionella
belastningen hos vardpersonal. De lyfte exempelvis veckovisa sorgemdten och ett gott
kamratskap som anvindbara stddstrategier. I linje med det hir framhaller en annan studie att
kollegialt stod och reflektion inom teamet ar viktiga faktorer for att hantera vardpersonalens
lidande (Anastasopoulou & Dousis, 2022). Vart resultat bekréftar att nir stodet fungerade vél
bidrog det till en 6kad trygghet i arbetet. Det hir kan tolkas som att nér sjukskoterskor ges
mdjlighet till reflektion samt stdd i att utveckla strategier for att hantera virden, kan det bidra
till en mer hallbar arbetssituationen i vdrden av barn i livets slutskede.

Kommunikation & otillrdckligt forberedande kunskap

Resultatet visade att sjukskoterskor upplevde att de inte riackte till i métet med barnet och
familjen i den palliativa varden. Kénslan av otillriacklighet kunde kopplas till osdkerhet kring
vad som skulle sédgas 1 samtalet till barnet och familjen (Hendricks-Ferguson et al., 2015;
Montgomery et al., 2017; Pearson, 2013). Sjukskd&terskorna upplevde svarigheter att besvara
barnets eller familjens kénsliga och emotionella fragor (Hendricks-Ferguson et al., 2015;
Montgomery et al., 2017). Tidigare forskning styrker detta da det framkommer i studien av
Aydin et al. (2024) att bade ldkare och sjukskoterskor upplevde svérigheter att besvara
existentiella frigor vilket kunde leda till en kénsla av otillracklighet. Aydin et al. (2024)
beskriver dven att vissa ldkare och sjukskoterskor ibland undvek kommunikation med déende
barn péd grund av osdkerhet kring hur de skulle svara pa fraigor om doden. Det hér bekréftas
dven av Mu et al. (2019) som beskriver att det var en stor utmaning for sjukskoterskor att
informera familjer om ddden och pa vilket sdtt de skulle gora det. En konsekvens av det hér
var att sjukskoterskorna ofta blev tysta i dessa situationer och undvek att prata om doden.

Resultatet lyfter 4ven brist pd utbildning och kunskap som centrala faktorer. Samtliga artiklar
berdrde liknande upplevelser oberoende av utbildningsniva. Sjukskoterskorna beskrev att de
kénde sig oforberedda och obekanta infor dodsprocessen och saknade erfarenhet i vad som
sker under de olika stadierna 1 livets slutskede. Det hér bidrog till en 1ag tilltro till den egna
formégan och kénslor av nervositet (Hendricks-Ferguson et al., 2015; Pearson, 2013). Det hér
stiarks av Aydin et al. (2024) som berittar att nidstan ingen av sjukskoterskorna eller likarna
hade fétt utbildning i hur man kommunicerar med barn om doden. Samtidigt lyfter Aydin et
al. (2024) att den enda ldkaren med utbildning inom kommunikation forsokte vara néra barnet
for att ge barnet mdjlighet att uttrycka sina dnskningar och ta farvil, vilket resultaten i denna
studie bekriftar som en central roll for sjukskoterskan.

Vidare visar resultatet att sjukskdterskor upplevde ett behov av mer utbildning inom vard i
livets slutskede for att exempelvis béttre forsta de olika stadierna (Hendricks-Ferguson et al.,
2015; Pearson, 2013), vilket &ven omfattade sjukskdterskor med specialistutbildning. Det hér
styrks av Mu et al. (2019) som beskriver att sjukskoterskor upplevde en osédkerhet kring
symtomens betydelse samt en brist pa erfarenhet av vird i livets slutskede, vilket bidrog till
en kénsla av rddsla infor barnens sista tid 1 livet. Tidigare forskning indikerar dven att
utbildning inom kommunikation saknas, dessutom beskriver bade sjukskoterskor och ldkare
sjdlva att de efterfragar mer utbildning for att f4 6kad kunskap och trygghet inom dmnet
(Aydin et al., 2024).
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Lidande

Frén resultatet framkom att arbetet med barn inom palliativ vard innebar en pataglig
emotionell belastning for sjukskoterskor, dir kénslor som sorg, hjélploshet och angest kan
uppsta (Giircan et al., 2025; Hendricks-Ferguson et al., 2015; Pearson, 2013). Dessa
upplevelser kan forstés i relation till Wiklund Gustins (2019) beskrivning om lidande som en
erfarenhet av maktloshet i métet med sjukdom och livssituation. I de stunder dar
sjukskoterskorna inte kunde paverka eller forhindra ett barns dod kunde maktloshet bli
framtrddande (Gtircan et al., 2025; Pearson, 2013). Samtidigt kan denna maktldshet d&ven
forstas utifrdn medlidande, dér sjukskoterskan trots begrdnsande mojligheter att fordndra
barnets situation méter lidandet genom att rikta sin uppmérksamhet mot barnet och vara
ndrvarande i situationen (Wiklund Gustin, 2022).

Kénslorna av sorg var ofta relaterade till de relationer som utvecklats mellan sjukskoterskan,
barnet och familjen (Groves et al., 2022; Hendricks-Ferguson et al., 2015; Pearson, 2013).
Det hir kan relateras till Wiklund Gustins (2019) resonemang om att moétet med manniskors
lidande kan vécka ett starkt emotionellt engagemang hos vérdaren och bidra till ett
professionellt lidande. Utifran ett medlidandeperspektiv kan detta engagemang dven forstés
som en fOrutséttning for att kunna mota barnets lidande, dér sjukskdterskan inte enbart berors
utan ocksé bar bade barnets och sina egna reaktioner samt handlar med patientens bésta i
fokus (Wiklund Gustin, 2022). Vidare framkommer att sjukskdterskor i vissa situationer
behdvde skjuta upp sina kinsloméssiga reaktioner for att kunna fortsétta sitt arbete (Giircan et
al., 2025; Meyer, 2014). Det hir kan forstds utifrdn Wiklund Gustins (2019) beskrivning av
att lidande inte alltid uttrycks 6ppet, utan det tystas och kan skapa kénslor av skuld och
meningsloshet.

Organisatoriska forutsittningar, sdsom begransad tid att bearbeta ett barns dod innan nésta
patient tas emot (Montgomery et al., 2017), kan ddrmed bidra till att sjukskoterskors egna
kénslor far begrinsat utrymme 1 vardpraktiken och att de istéillet limnas ensamma 1 att
bearbeta sina kidnslor utanfor arbetet (Giircan et al., 2025). Sammantaget kan det hir tolkas
som att sjukskoterskors lidande inte enbart ar kopplat till den professionella rollen, utan dven
kan berdra deras existens och paverka hur de forstar sig sjdlva och sin omvérld. Wiklund
Gustin (2019) lyfter dven det hir genom att identifiera att sjukskoterskan emellanit behover
ges tid for att prata om sitt eget lidande. Detta kan vidare forstas som att medlidande inte
enbart innebdr en kdnslomissig respons, utan dven ett professionellt ansvar att stanna kvar 1
motet med lidandet och omsétta det i vArdande handlingar trots den egna sérbarheten
(Wiklund Gustin, 2022).

Slutsatser

Resultaten visar att sjukskoterskors upplevelser av att varda barn i palliativt skede inom
slutenvarden priglas av stodjande, emotionella och kommunikativa utmaningar. Samtidigt
utgor sjukskoterskans moten med barnet och familjen en betydelsefull roll 1 omvardnaden.
Balansen mellan att lindra barnets lidande, stodja familjen och hantera egna kdnslomissiga
reaktioner dr centralt och bidrar dérfor till att den vérd sjukskoterskan ger blir komplex.
Kollegialt stod och mojlighet till reflektion ses som viktiga insatser for sjukskdterskan for att
kunna hantera den emotionella belastning som arbetet innebdr. Upplevelsen av osdkerhet i
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kommunikation och sin yrkesroll dr ofta kopplade till en brist i otillrdcklig forberedande
kunskap dér erfarenheten édr betydande for tryggheten i varden som sjukskoterskan ger.

Framtida forskning

Framtida forskning behdvs for att hitta metoder som hjdlper sjukskoterskor att hantera de
kénslomadssiga pafrestningar som uppstar nar man arbetar och vérdar barn i livets slutskede.
Det dr ocksa viktigt att undersoka hur utbildningen kan goras mer effektiv for att stirka
sjukskoterskan i sin kompetens samt hur det organisatoriska stodet ska utformas for att kunna
bidra till ett béttre vdlméende i1 och utanfor arbetet. Dessutom kan forskning behdvas ur ett
globalt perspektiv for att belysa hur olika vardsystem och kulturella forutsittningar paverkar
sjukskoterskors upplevelser. Forskning om sjukskdterskors upplevelser av att varda barn i
palliativt skede inom slutenvérden i svensk kontext kan till exempel vara betydelsefullt for att
utveckla rekommendationer for utbildning och organisatoriska forutséttningar i Sverige.

Kliniska implikationer

Det framkommer i resultatet att det finns en osékerhet hos sjukskdterskor 1 vardandet av barn
inom palliativ vard pa grund av bristande kunskap. En central klinisk implikation ar att bade
grundutbildningen och specialistutbildningar bor inkludera mer omfattande moment kring
barns palliativa vérd for att sjukskoterskorna ska kdnna sig mer forberedda infér moment som
kommunikation, symtomlindring samt stdd till barnet och familjen. Samtidigt bor
verksamheter kontinuerligt erbjuda vidare utbildning och handledning fran erfarna kollegor.
Flera sjukskoterskor uttryckte dven behovet av emotionellt stod dé arbetet upplevs
psykologiskt pafrestande. Regelbunden reflektion och tillgang till terapeutiskt stéd bor darfor
vara en integrerad del av arbetet. Aven kollegialt stod lyfts som en viktig faktor och bor
darfor tillampas pé alla vardenheter.
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