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Sammanfattning 
Bakgrund: När ett barn är döende skapas en komplex situation för föräldrar och 
specialistsjuksköterskor inom intensivvården. När kurativ behandling övergår till vård i livets 
slutskede sätts stor press på såväl personal som föräldrar. Vården kring döende barn och deras 
föräldrar bör utgå från ett familjecentrerat förhållningssätt med barnets rättigheter i fokus. 
Tidigare forskning belyser kunskapsluckor kring personalens förmåga att hantera situationen 
och bemöta barnens föräldrar. 
Syfte: Att belysa föräldrars erfarenheter kring processen när ett barn dör på en 
intensivvårdsavdelning.  
Metod: Systematisk litteraturöversikt som inkluderade 14 vetenskapliga artiklar med 
kvalitativ ansats.  
Resultat: Resultatet mynnade ut i tre huvudteman med respektive subteman. Det första 
huvudtemat består av; Möjligheten att få vara nära sitt barn och innefattar de fyra subtemana 
Behovet av närhet till sitt barn, Delaktighet i omvårdnaden, Vårdrelationens betydelse samt 
Vårdmiljöns betydelse. Tema två; Att vara införstådd med sitt barns vård och innefattar de två 
subtemana Behovet av information samt Beslut att avbryta behandling. Det tredje och sista 
temat är; När döden inträffar och innefattar de tre subtemana Tiden kring dödsfallet, Vikten 
av att skapa minnen samt Tiden efter.  
Slutsats: Vårdmiljön och vårdrelationen skapar förutsättningar för fysisk närhet och 
delaktighet för föräldrar, där behovet av information spelar en central roll i den 
familjecentrerade vården. Inte minst vid svåra beslut. När vården ändrar riktning är det av stor 
vikt att föräldrarna är införstådda kring syftet med barnets vård för att den ska fortsätta vara 
familjecentrerad. 
 
 
Nyckelord: Barnintensivvård, Neonatal intensivvård, Döende, Föräldrar, Delaktighet, 
Familjecentrerad vård, Sorg 
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Abstract 
Background: When a child is dying, a complex situation arises for parents and nurses 
specialized in intensive care. When curative treatment transitions into end-of-life care, 
significant pressure is placed on both the staff and the parents. Care for dying children and 
their parents should be based on a family-centered care approach with a focus on the child’s 
rights. Previous research highlights knowledge gaps regarding nurses’ ability to handle the 
situation and interact with parental needs. 
Aim: To enlighten parents’ experiences of the process when a child dies in an intensive care 
unit.  
Method: A systematic review that included 14 scientific research articles with a qualitative 
approach.  
Results: The result culminated in three main themes including subthemes. The first main 
theme is; The opportunity to be physically close to the child and includes the four subthemes: 
The need of physical proximity to the child, Involvement in care, The importance of the 
Parent-Healthcare provider relationship and The importance of the care environment. The 
second theme is; To be familiar with the care of the child and includes the two subthemes: 
The need for information and End of life decisions. The third and final theme is; When death 
occurs and includes the three subthemes: The time around death, The importance of creating 
memories and The time after.  
Conclusion: The care environment and health care relationship create opportunities for 
physical proximity and involvement for parents, where the need for information plays a 
central role in family-centered care. This is especially important when making difficult 
decisions. When the direction of care changes, it is crucial that parents are informed about the 
purpose of the child’s care in order for it to remain family-centered.  
 
 
Key words: Pediatric intensive care unit, Neonatal intensive care unit, Dying, Parents, 
Participation, Family-centered care, Bereavement 
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Inledning 
Intensivvården är en komplex och högteknologisk miljö där specialistsjuksköterskan skall 
bemöta både patienters och anhörigas behov. Kritiskt sjuka barn vårdas framför allt inom 
barnintensivvård där föräldrar förväntas vara delaktiga trots en omkullkastad tillvaro. När 
barnets liv inte längre går att rädda övergår vården till vård i livets slutskede och resulterar 
senare i barnets död. Situationen ställer oerhörda krav på föräldrarna som ska finnas där för 
barnet parallellt med att själva genomlida ett trauma. Det finns en komplexitet i att som 
specialistsjuksköterska leda omvårdnadsarbetet kring barn som avlider inom intensivvården. 
Att som specialistsjuksköterska lära sig genom föräldrars erfarenheter ökar förutsättningarna 
att stötta föräldrarna utifrån ett familjecentrerat förhållningssätt. 

Bakgrund 
Intensivvård 
Intensivvårdens historia startade på 1950-talet i Danmark där kunskap från anestesin 
överfördes till en kontext som utvecklades till världens första intensivvårdsavdelning 
(Berthelsen & Cronqvist, 2003; Reisner-Sénélar, 2011). Intensivvård är idag en 
högspecialiserad vård under ständig utveckling som bedrivs när svårt sjuka patienter behöver 
noggrann monitorering och avancerade behandlingar. Detta för att stödja vitala funktioner och 
organ som sviktar till följd av kritisk sjukdom eller olycka. Definitionen av intensivvård 
skiljer sig mellan olika delar av världen men gemensamt är att inom intensivvården vårdas de 
allra sjukaste patienterna med störst vårdbehov (Marshall m.fl., 2017).  
 
Högspecialiserad vård kräver specialistutbildad vårdpersonal, specifik medicinteknisk 
utrustning och anpassade lokaler. Intensivvårdsavdelningar är resurskrävande då de kräver 
hög personaltäthet med tvärprofessionella team (Svensk förening för anestesi och intensivvård 
[SFAI], 2014). Genom att arbeta tvärprofessionellt kan varje medlem i teamet dra nytta av 
varandras kunskaper för att nå de gemensamma målen (Marshall m.fl., 2017; Donovan m.fl., 
2018). Intensivvården har i uppgift att inte bara bemöta kritiskt sjuka patienter utan dessutom 
tillgodose familjens behov (Kynoch m.fl., 2016).  

Barnintensivvård 
FN:s konvention om barnets rättigheter definierar barn som personer under 18 år (UNICEF, 
u.å.), vilket är definitionen som denna litteraturöversikt förhåller sig till. Svenska 
intensivvårdsregistret redovisade att antalet vårdtillfällen under år 2023 för barn under 16 år 
var 1798 stycken på en barnintensivvårdsavdelning. Samtidigt registrerades 1650 
vårdtillfällen för barn inom allmän intensivvård. Under samma tidsperiod avled totalt 56 barn 
på en intensivvårdsavdelning varav 33 stycken inom barnintensivvården (Svenska 
intensivvårdsregistret [SIR], 2023a; SIR, 2023b). 
 
Sverige har fyra intensivvårdsavdelningar specialiserade för barnintensivvård. Avdelningarna 
vårdar svårt sjuka barn med svikt i organsystem där högspecialiserad vård krävs. Dessa finns i 
Göteborg, Lund, Uppsala och Stockholm (SIR, 2024). Utöver barnintensivvårdsavdelningarna 
finns det i Sverige åtta avdelningar med kapacitet för högspecialiserad neonatal intensivvård. 
De avdelningarna vårdar sjuka nyfödda och för tidigt födda barn (Neonatalregistret, 2021). 
Det finns inga nationella riktlinjer för när ett barn kvalificeras för neonatal eller 
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barnintensivvård då det varierar mellan olika sjukhus beroende på barnets ålder, diagnos samt 
vårdbehov (Socialstyrelsen, 2019). Allmänna intensivvårdsavdelningar skall kunna vårda akut 
sjuka barn oavsett ålder upp till två dygn i väntan på högspecialiserad barnintensivvård. 
Vidare måste allmänna intensivvårdsavdelningar erbjuda vård med adekvat kompetens för 
barn över 12 år (SFAI, 2014).  

Intensivvårdssjuksköterskans yrke och ansvar 
Specialistsjuksköterskor inom intensivvård ansvarar för omvårdnad av patienter där arbetet 
utgår från att förebygga, vårda och behandla. Arbetet medför komplexa situationer som kräver 
specifik kompetens samt flexibilitet då vården varierar, från akuta situationer till vård i livets 
slutskede. Specialistsjuksköterskor inom intensivvård ska hantera dessa situationer 
självständigt genom handlings- och prioriteringsförmåga i allmän såväl som avancerad 
intensivvård. De bidrar med unik och värdefull kompetens för enheter som strävar efter att 
arbeta evidensbaserat (Svensk sjuksköterskeförening, 2021a). 
 
Forskning har visat att specialistsjuksköterskor inom intensivvård på ett effektivt sätt kan 
möta patientens behov och optimera patientens chans till överlevnad (Conley, 2019; Gabbard 
m.fl., 2021). Benzein m.fl. (2017) beskrev att grundutbildade sjuksköterskor såg närstående 
som en extern del av patienten, medan specialistutbildade sjuksköterskor har förutsättningar 
att se närstående som självklar i vården. Något som gör det lättare att fokusera både på 
patientens och närståendes (Benzein m.fl., 2017). Specialistsjuksköterskor inom intensivvård 
ska stödja, informera och involvera närstående i patientvården för att tillgodose deras behov 
och tillvarata deras resurser. Vården ska vara evidensbaserad vilket innebär att systematiskt 
arbeta utifrån aktuell forskning med patientens bästa i fokus. Evidensbaserad vård 
tillsammans med kunskap om lagar och riktlinjer skapar utrymme för säker och god vård 
(Svensk sjuksköterskeförening, 2021a).  

Att vara förälder i en intensivvårdsmiljö 
Att vara förälder på en barnintensivvårdsavdelning kan framkalla känslor av att befinna sig i 
en främmande miljö, en känsla av att förlora förståndet och att befinna sig i en känslostorm. 
Samtidigt upplever föräldrar att de känner sig trygga och i goda händer (Alzawad m.fl., 2020; 
Dahav & Sjöström-Strand, 2018). Det finns en komplexitet i att försöka vara en närvarande 
förälder i en skrämmande miljö, där det aldrig blir riktigt tyst, där nattsömnen påverkas och 
rädslan kring framtiden ständigt närvarar (Alzawad m.fl., 2020; Dahav & Sjöström-Strand, 
2018; Hill m.fl., 2018). En studie av Oxley (2015) belyste upplevelser av trauma, 
ansvarstagande och ångest i samband med att ett barn vårdas inom intensivvård, i senare 
skede framkom även posttraumatiskt stressyndrom. När miljön känns främmande, 
skrämmande eller obehaglig ökar risken för att föräldrar inte vågar eller vill vara närvarande i 
den mån de egentligen önskar (SIR, 2020b).  
 
Att som förälder finna sin roll på en intensivvårdsavdelning kan vara utmanande och känslor 
av att vara handlingsförlamad kan uppstå (Dahav & Sjöström-Strand, 2018; Jakobsen. m.fl., 
2021). Det sätter press på familjemedlemmar som inte bara ställs inför en svår situation, utan 
också ställs inför beslutsfattande som patienten själv är oförmögen att vara en del av 
(Davidson m.fl., 2017). Vanliga strategier föräldrar tog till när ett barn var kritiskt sjuk var att 
uttrycka känslor, söka stöd, att försöka ta kontroll samt anpassa sig till situationen (Dahav & 
Sjöström-Strand, 2018; Jakobsen m.fl., 2021; Verberne m.fl., 2019). Föräldrar ansåg det extra 
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viktigt att ha en god relation till sitt barn vid närvaro av sjukdom (Dahav & Sjöström-Strand, 
2018; Verberne m.fl., 2019). 

Delaktighet 
Vården bör utgå från patientens delaktighet och möjligheten att påverka, patientens behov och 
önskemål skall tas i beaktande (SFS 2017:30; SFS 2014:821; SFS 2010:659). Närstående ska 
göras delaktiga i och kring vården så länge det anses lämpligt (Institute for Patient- and 
Family-Centered Care [IPFCC], 2008; SFS 2014:821). Enligt föräldrabalken (SFS 1949:381) 
6 kap. 1 § har alla barn rätt till omvårdnad och trygghet vilket är vårdnadshavarens ansvar att 
tillgodose. Barnets mognad och ålder skall beaktas när beslut om barnet tas, detta för att 
stödja barnets bestämmanderätt i enlighet med Barnkonventionen (UNICEF, u.å.). På så sätt 
är delaktigheten i vården av yttersta vikt för att vårdnadshavaren ska kunna ta informerade 
beslut om barnets bästa. 
 
Studier visar att delaktigheten ökade när föräldrar var införstådda i rutiner. När föräldrarna 
inte gjordes delaktiga infann sig en känsla av att barnet var sjukhusets och inte deras (Dahav 
& Sjöström-Strand, 2018; Jakobsen m.fl., 2021). Dahav och Sjöström-Strand (2018) menade 
att personal som uppmuntrade föräldrarna att interagera med sina barn genererade tilltro och 
trygghet. För barn som vårdades på sjukhus var familjens närvaro det viktigaste, en känsla av 
ensamhet och saknad infann sig om föräldrarna inte var närvarande. Barnen upplevde minskat 
lidande när föräldrar initierade vardagliga aktiviteter som att spela spel eller titta på film 
(Carnevale & Gaudreault, 2013). 
 
Föräldrar på intensivvårdsavdelningar vill involveras i barnets vård både för deras och barnets 
skull (Dahav & Sjöström-Strand, 2018; Hill m.fl., 2018; Verberne m.fl., 2019). Föräldrarna 
kände stor tacksamhet när personalen bjöd in dem att delta då de kände sig viktiga. 
Upplevelsen av att få fokusera på barnet bakom all utrustning ingav trygghet. Känslan av att 
vara observatör infann sig när de inte fick möjlighet att vara delaktiga vilket genererade 
besvikelse (Dahav & Sjöström-Strand, 2018). 

När kurativ behandling inte längre är möjlig 
När fortsatt vård inte längre är förenat med ett värdigt liv övergår vården till vård i livets 
slutskede (Socialstyrelsen, 2018). Att vårda barn i livet slut handlar om att lindra lidande för 
att öka livskvaliteten för hela familjen, något WHO (2018) benämner som palliativ vård. 
Vårdformen bygger på fyra hörnstenar: symtomlindring, teamarbete, kommunikation och 
närståendestöd. Palliativ vård för barn syftar till barnets totala behov av omvårdnad. 
Vårdgivaren behöver ta hänsyn till både barnets kropp och själ såväl som familjens 
välmående för att skapa trygghet. Involvering av barnets familj och god kommunikation ger 
familjen förståelse för sjukdomen samt gynnar vården. Vård i livets slutskede innefattar att 
stötta anhöriga i sorgearbetet både före och efter att döden har inträffat (WHO, 2018). Att 
introducera denna vårdform i ett tidigt skede leder till ökad vårdkvalitet (Boss m.fl., 2014).  

Sjuksköterskans perspektiv 
När ett barn avlider på en intensivvårdsavdelning innebär det en risk för känslomässig 
belastning för sjuksköterskan (Bloomer m.fl., 2015). Vård av ett döende barn involverar 
fysisk, psykisk och andlig omvårdnad kring barnet och familjen. Forskning visar på att 
kompetensen hos sjuksköterskor som vårdar döende barn varierar, något som belyser behovet 
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av ökad kunskap och utbildning för sjuksköterskor som arbetar inom barnsjukvård (Farrag 
m.fl., 2023). 
 
Bloomer m.fl. (2015), Farrag m.fl., (2023) samt Stayer och Lockhart (2016) underströk att det 
är en komplex situation att arbeta med barn som vårdas i livet slut eller avlider, som kan 
orsaka mental påfrestning. Situationen kan generera ångest, obehag och en känsla av nederlag. 
Sjuksköterskor upplevde bristande förmåga i att förbereda familjen inför barnets död. 
Bristerna handlade om relationen och kommunikationen med närstående samt sjuksköterskans 
och arbetsplatsens resiliens. Sjuksköterskorna ansåg det viktigt att familjerna var förberedda 
och införstådda när dödsögonblicket inträffade. Detta medförde känslor av att i vissa fall 
behöva förskjuta dödsögonblicket för att “vänta in” familjen (Bloomer m.fl., 2015). Det fanns 
behov av vidare forskning för att identifiera faktorer som kan underlätta arbetet för 
sjuksköterskor som vårdar döende barn (Stayer & Lockhart, 2016).  

Omvårdnad av döende barn 
När ett barn inte längre bedöms gagnas av den kurativa behandlingen tas beslut om 
behandlingsbegränsningar. Behandlingsbegränsningar innebär att avstå ytterligare behandling 
alternativt att avbryta pågående behandling då chanserna för överlevnad inte längre finns 
(SFAI, 2012; SIR, 2020a). 
 
Vid beslut om att avbryta livsuppehållande åtgärder ansvarar personalen för att säkerställa 
patientens trygghet, samordning och säkerhet i vården (SOSFS 2011:7). Beslut om att avbryta 
livsuppehållande behandling sker alltid i samråd med barnets föräldrar. Barnet kan inkluderas 
i diskussionen om det anses lämpligt. När det handlar om små barn där livsuppehållande 
behandling avbryts är det föräldrarnas behov och önskemål som i första hand tas i beaktande. 
Är barnet äldre bör personalen och föräldrarna tillgodose eventuella önskemål som barnet har 
kring döendet (SFAI, 2012; UNICEF, u.å.). Cai m.fl. (2023) menar att barn har olika nivå av 
kognitiv förmåga kring beslutsfattande men att barnet bör ses som en person med egen vilja 
och önskemål. Efter beslut sker en fortsatt planering i samråd med familjen, detta med 
utgångspunkt i att barnet skall få ett avslut fritt från lidande, smärta och ångest (SFAI, 2012).  
 
Att vårda döende barn innebär en komplex situation för sjuksköterskan. Samtidigt som 
sjuksköterskan skall ta hand om det döende barnet uppstår en personlig emotionell börda 
(Bloomer m.fl., 2015; Farrag m.fl., 2023; Stayer & Lockhart, 2016). Stayer och Lockhart 
(2016) menar att sjuksköterskan bör sträva efter att stödja föräldrarna i att hålla hoppet uppe, 
lyssna till barnets röst samt tillgodose och respektera barnets och familjens önskemål. 

Teoretisk referensram - Familjecentrerad vård 
IPFCC (2008) beskriver familjecentrerad vård som en filosofisk teori, vilken grundar sig i att 
hela familjen skall inkluderas i behandlingsplanen. I praktiken innebär detta att vården 
utformas i samråd med patienten och familjen, snarare än att den utformas åt dem. 
Definitionen av familjecentrerad vård bottnar i fyra grundpelare: respekt och värdighet, 
informationsdelning, delaktighet och samarbete. Teorin innebär att vårdpersonal bör inkludera 
patientens familj för att tillsammans med patienten fatta välinformerade beslut kring vården. 
Genom att inkludera patientens familj i information och beslutsfattande ökar kvaliteten på 
vården och resulterar därmed i ökat välbefinnande och en positivare upplevelse för patienten 
(IPFCC, 2008). Familjen bär en stor börda kring patientens återhämtning efter vårdtiden. 



5 av 46 
Frida Isaksson, Joanna Kasza Tengros & Tove Klingowström 

5 
 

Forskning har visat på att ökat stöd för närstående resulterar i positiva effekter hos patienten 
som individ (Davidson m.fl., 2017).  
 
Begreppet familj definieras som viktiga personer i patientens närhet, men varierar för olika 
individer. Familj innefattar personer som en individ har starka känslomässiga eller biologiska 
band till. Definitionen innebär att familjer kan se ut på många olika sätt och det finns inga 
riktlinjer eller gränser kring vilka personer en individ inkluderar i sin familj (Benzein m.fl., 
2017). Enligt Barnkonventionens 3:e artikel (UNICEF, u.å.) är det barnets rättighet att inte 
skiljas från sina föräldrar, samtidigt ska barnets bästa beaktas i alla beslut som rör barnet. 
Föräldrarna är en viktig del av vården för att främja barnets livskvalitet och lindra barnets 
eventuella lidande (Benzein m.fl., 2017; IPFCC, 2008).  
 
I vården av barn och deras familjer ska familjecentrerad vård vara grunden i hur omvårdnaden 
bedrivs. Föräldrarna kämpar med att hantera konsekvenserna av sitt barns sjukdomstillstånd 
samt hur de kan värna om sitt barn i en främmande miljö. Vårdpersonal behöver medvetet ta 
stöd av grundpelarna kring familjecentrerad vård för att kunna arbeta därefter (Hill m.fl., 
2018). Intensivvårdsavdelningar som infört förbättringsarbeten kopplade till familjecentrerad 
vård såg positiva effekter rörande patientens och familjens tillfredsställelse av vårdtiden. 
Upplevelserna grundade sig i vårdens helhet, dess psykiska konsekvenser för föräldrar samt 
förkortad vårdtid (Goldfarb m.fl., 2017; Segers m.fl., 2019). 
 
Terp m.fl. (2021) lyfte att essensen i den familjecentrerade vården som innefattar 
partnerskapet mellan vårdpersonal och familj ofta hade brister. Föräldrar upplever att det 
fanns utvecklingspotential kring beslutsfattande och kommunikation, för att uppnå ökad 
tillfredsställelse med den familjecentrerade vården. Detta för att uppmärksamma föräldrars 
önskemål och behov inom intensivvården (Terp m.fl., 2021). Hill m.fl. (2018) fann att 
personalens följsamhet till de familjecentrerade grundpelarna korrelerade med föräldrarnas 
upplevelser av den familjecentrerade vården.  

Problemformulering 
Intensivvård är en högspecialiserad vård som bedrivs i en komplex miljö. Något som sätter 
stora krav på specialistsjuksköterskor som arbetar där då kompetensen som krävs är bred och 
mångfacetterad. När patienten dessutom är ett barn så ökar intensivvårdssjuksköterskans 
ansvar ytterligare. Att vara förälder i intensivvårdsmiljön kan kännas skrämmande och det 
sätter stor press på föräldrar som närvarar. Vården ska bedrivas tillsammans med föräldrarna i 
enlighet med lagar och förordningar för att kunna erbjuda familjecentrerad vård utefter 
barnets rättigheter. Målet med intensivvården kan vara kurativ och att understödja vitala 
funktioner, men när detta inte längre är möjligt övergår vården till vård i livets slutskede. 
Beslut om att avbryta eller avstå vidare behandling tas i samråd med barnets föräldrar. 
Barnens rättigheter står i fokus och vården som bedrivs bör utgå från barnets bästa med ett 
familjecentrerat förhållningssätt. Tidigare forskning visar på kunskapsluckor i hur 
sjuksköterskor inom intensivvård kan stödja familjer i kris, där det viktigaste i barnets vård är 
delaktiga och närvarande föräldrar. Genom att se närmare på föräldrars erfarenheter kring 
barnets döende på en intensivvårdsavdelning, kan specialistsjuksköterskans kunskap kring 
stöd, guidning och att bjuda in föräldrar i processen fördjupas.  
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Syfte 
Att belysa föräldrars erfarenheter kring processen när ett barn dör på en 
intensivvårdsavdelning. 
 
Frågeställningar:  

• Hur upplever föräldrarna beslutsfattandet kring att avsluta barnets behandling? 
• Vad är viktigt för föräldrar i samband med att barnet avlider? 
• Hur kan specialistsjuksköterskor stötta föräldrar som förlorat sina barn? 

Metod 
Studiedesign 
Studiedesignen som användes var en systematisk litteraturöversikt där artiklar med kvalitativ 
ansats inkluderades. Litteraturöversikten utgick från en induktiv ansats där författarna 
granskade publicerad forskning som sökts fram ur medicinska databaser och sedan 
sammanställts. Polit och Beck (2021) menar att metoden används för att belysa och 
sammanfatta ett befintligt problemområde att bedriva evidensbaserad vård kring. 
 
Litteraturöversikten bygger på Polit och Becks modell som består av nio steg, se tabell 1. En 
välarbetad systematisk litteraturöversikt ger läsaren möjlighet att ta ställning till 
trovärdigheten i resultat och slutsats, men även utrymme att kontrollera om all relevant 
forskning har inkluderats (Polit & Beck, 2021). 
 
 Tabell 1: Polit och Becks niostegsmodell, översatt från engelska. 

1.Formulera 
syfte och ev. 
Frågeställni
ngar. 

2.Definiera 
sökstrategier
. Databaser 
och sökord. 

3.Artikelsök
ning. 

4.Granska 
artiklar, 
välja ut 
lämpliga. 

5.Läs och 
bearbeta 
valda 
artiklar. 

6.Summera 
valda 
artiklar. 

7.Kvalitetsg
ranska 
studierna. 

8.Analysera 
innehållet 
och 
definiera 
teman. 

9.Sammanfa
tta och 
presentera 
ett resultat. 

Inklusions- och exklusionskriterier 
Innan datainsamlingen påbörjades utformades inklusions- och exklusionskriterier för att rikta 
sökresultatet mot att svara an på litteraturöversiktens syfte. Att skapa inklusion- och 
exklusionskriterier hjälper enligt Polit och Beck (2021) författarna i sökningen genom att 
utesluta irrelevant material. Detta säkerställer relevansen hos de valda vetenskapliga artiklarna 
(Bettany-Saltikov & McSherry, 2016). Se tabell 2. 
 
Tabell 2. Inklusions- och exklusionskriterier 
Inklusionskriterier Exklusionskriterier 
Kvalitativ ansats  
Publicerade 2014-2025 
Engelska 
Peer-reviewed 
Etiskt godkännande 

Barn som inte avlidit på IVA 
Annan vårdkontext än intensivvård 
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Föräldraperspektiv  
 
En förutsättning för evidens i en systematisk litteraturöversikt är att de inkluderade artiklarna 
är peer-reviewed, vilket innebär att artiklarna är kvalitetsgranskade av ämneskunniga 
personer. Att artikeln är peer-reviewed innebär också att den är väl kontrollerad och går att 
replikera vilket ökar litteraturöversiktens reliabilitet (Bettany-Saltikov & McSherry, 2016). 

Datainsamling 
Datainsamlingen genomfördes i flera steg. För att identifiera relevanta artiklar till 
litteraturöversikten gjordes sökningar i de vårdvetenskapliga databaserna Cinahl och PubMed. 
Polit och Beck (2021) anser dessa två väl lämpade för forskning inom medicin och 
omvårdnad. En initial pilotsökning gjordes för att sondera terrängen inom området. Detta för 
att få en uppfattning om lämpliga sökord och termer inför den slutgiltiga blocksökningen. 
Hjälp togs från bibliotekarie för att specificera och utveckla en relevant sökstrategi. Polit och 
Beck (2021) skriver att modeller kan tillämpas för att underlätta sökning av relevanta 
vetenskapliga artiklar, för att lättare strukturera och konkretisera. 
 
En systematisk litteraturöversikt grundad på kvalitativa artiklar kan ta hjälp av PEOT-
modellen för att identifiera relevanta sökord (Bettany-Saltikov & McSherry, 2016). Exempel 
på centrala begrepp inom problemområdet som identifierades var föräldrar, vård i livets 
slutskede, sorg och barnintensivvård. Ämnesordlistor för databaserna, Cinahl Headings i 
Cinahl och Svensk MESH på PubMed, användes för att välja relevanta sökord och synonymer 
som genererade resultat specifikt för de olika databaserna. Sökorden som slutligen valdes 
utgick från litteraturöversiktens problemformulering, syfte samt med hjälp av PEOT-
modellen, se tabell 3.  
 
Tabell 3. PEOT-modellen. 

PEOT   Sökord 
P- population Föräldrar till barn som 

vårdats på en 
intensivvårdsavdelning 

Parent*, mother*, 
father*, mom*, dad*, 
legal guardian* 

 
Pediatric intensive care 
unit, PICU, intensive 
care units, pediatric, 
pediatric critical care 
unit, critical care units, 
pediatrics 

E- Exposure 
(fenomen) 

Vård i livets slutskede 
och döendet 

Palliative, end of life, 
terminal, death, dying, 
bereavement 

O- Outcome (resultat) Föräldrars erfarenheter Experience*, 
perspective* 

T- Type (typ av 
studie) 

Kvalitativ ansats Qualitative Research, 
qualitative 
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Sökorden har en avgörande roll för att inhämta relevanta artiklar i en systematisk 
litteraturöversikt. Om relevanta sökord missas eller exkluderas kan sökningen vinklas och ge 
en icke-transparent bild av verkligheten (Bettany-Saltikov & McSherry, 2016). Den slutgiltiga 
sökningen innebar att P (population) delades in i två skilda block där det ena blocket 
representerade populationen och den andra kontexten. Vidare innebar detta att O (outcome) 
och T (type) kombinerades till ett gemensamt sökblock. 
 
För att specificera sökningarna användes de booleska söktermerna AND och OR. Polit och 
Beck (2021) skriver att söktermerna hjälper till att smalna av alternativt öppna upp 
sökningarna. Termen NOT användes inte i sökningarna då Polit & Beck (2021) menar att 
NOT riskerar att skapa en icke-transparent sökning. I sökningarna användes trunkering (*) för 
att få en sökning öppen för varianter av orden samt inkludera olika ändelser. Parenteser och 
citationstecken användes för att söka hela fraser. Begränsningar gjordes utifrån inklusions- 
och exklusionskriterier. Efter omfattande sökning i databaserna valdes de slutgiltiga 
sökblocken för litteraturöversikten, se bilaga 1. 

Urval 
Urvalet gjordes i flera steg vilket redogörs med hjälp av PRISMA-flödesschema, se bilaga 2. 
Den slutgiltiga blocksökningen genererade 401 artiklar i PubMed och 35 artiklar i Cinahl. I 
det första steget lästes titel och abstract på alla artiklar av samtliga författare. Samtal kring 
meningsskiljaktigheter fördes innan de artiklar som samtliga ansåg relevanta valdes till 
resultatet. Bettany-Saltikov och McSherry (2016) anser att förfarandet stärker 
litteraturöversiktens validitet. 27 artiklar valdes ut och lästes och granskades i sin helhet av 
samtliga författare. Artiklar som exkluderades efter granskning var fyra artiklar som ej fanns 
att läsa i fulltext, en review, sex artiklar som ej svarade an på syftet samt två artiklar som var 
av kvantitativ ansats. Detta resulterade i 14 artiklar som inkluderades i litteraturöversiktens 
resultat, se bilaga 3. 

Kvalitetsgranskning 
För att värdera kvaliteten på valda artiklar granskades de i enlighet med SBU:s 
granskningsmall för kvalitativ forskning (SBU, 2022), se bilaga 4. Artiklar granskades enskilt 
och sedan gemensamt. Polit och Beck (2021) menar att kvalitetsgranskning minskar risken för 
bias samt att icke-relevanta studier inkluderas, samtidigt säkerställs att artiklarna som 
inkluderas är utförda i enlighet med etiska riktlinjer. Momentet möjliggjorde att tidigt kunna 
välja bort artiklar som inte höll en god kvalitet. Vidare fördes diskussioner kring eventuella 
meningsskiljaktigheter och osäkerheter. Mårtensson och Fridlund (2021) beskriver att detta 
förfarande stärker kvalitetsbedömningen. Samtliga inkluderade artiklar bedömdes ha 
obetydliga eller mindre brister alternativt måttliga brister. 

Dataanalys 
Hela analysprocessen genomfördes gemensamt av samtliga författare där 
meningsskiljaktigheter kunde diskuteras under processens gång. Valda artiklar lästes noggrant 
i sin helhet och därefter identifierades nyckelfynd av rådata som svarade an på syftet. 
Nyckelfynden extraherades, översattes till svenska och färgkodades för att sedan sorteras efter 
likheter och skillnader. Tydliga mönster framkom. Efter initial sortering granskades 
strukturen och omorganiserades för att uppnå en optimal tematisering. Detta ledde till att 
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teman och subteman växte fram, i enlighet med rekommendationen av Bettany-Saltikov & 
McSherry (2016) för kategorisering av kvalitativa data. Se bilaga 5 för exempel på 
tematisering av nyckelfynd. Vidare sammanfattades och presenterades resultatet enligt Polit 
& Becks (2021) niostegsmodell. 

Forskningsetiska överväganden 
Litteraturöversikter kräver inget etiskt godkännande, utan kan vara en etiskt fördelaktig 
forskningsmetod då individer inte fysiskt behöver inkluderas. Författare till en 
litteraturöversikt bör granska inkluderade artiklar för att säkerställa att de följer etiska 
riktlinjer i sina processer för att kunna säkerställa en god etik för litteraturöversikten (Bettany-
Saltikov & McSherry, 2016). Samtliga inkluderade artiklar är baserade på forskningsprojekt 
med etiskt godkännande. Rosén (2021) menar att författarna har ett etiskt ansvar att motverka 
att innehållet vinklas, något som gynnas av att samtliga författare granskat artiklarna.  
 
Krav kring information, samtycke, konfidentialitet samt nyttjande skall uppfyllas för att 
forskning skall få publiceras i vetenskapliga tidskrifter. Inkludering av artiklar publicerade i 
vetenskapliga tidskrifter säkerställer att dessa krav uppfyllts (Etikprövningsmyndigheten, 
2023). Enligt Helsingforsdeklaration (Svenska Läkaresällskapet, 2013) skall alla som bedriver 
medicinsk forskning säkerställa att forskningen vilar på medicinetiska grundprinciper för att 
skydda forskningspersonens integritet. 

Resultat 
Resultatet bygger på analysen av 14 kvalitativa artiklar inom ramen för syftet. Föräldrars 
erfarenheter kring processen när ett barn dör på en intensivvårdsavdelning redogörs för 
genom tre identifierade huvudteman med tillhörande subteman, se tabell 4. 
 
Tabell 4. Huvudteman och subteman. 

 
Huvudteman 

 

               
Subteman 

  
Möjligheten att få vara nära sitt 
barn 

• Behovet av närhet till sitt barn 

• Delaktighet i omvårdnaden 

• Vårdrelationens betydelse 

• Vårdmiljöns betydelse 

Att vara införstådd med sitt barns 
vård 

• Behovet av information 
• Beslutet att avbryta behandling 

  
 När döden inträffar 

• Tiden kring dödsfallet 

• Vikten av att skapa minnen 
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• Tiden efter 

Möjligheten att få vara nära sitt barn 
Genom fysisk närhet till sitt barn, föräldrarnas möjlighet till delaktighet i omvårdnaden, en 
god vårdrelation samt en inbjudande vårdmiljö skapas goda möjligheter till närhet. Dessa 
delar har förmågan att skapa goda eller dåliga förutsättningar för varandra då den ena inte kan 
existera utan den andra. 

Behovet av närhet till sitt barn 
Föräldrar till barn som vårdades i livets slutskede inom intensivvård uppgav att det viktigaste 
var möjligheten att bara vara förälder till sitt barn, och fortsätta göra saker som upplevdes som 
normalt (Currie m.fl., 2016; Mitchell m.fl., 2019). Fysisk närhet beskrevs som en 
nödvändighet både före, under och efter att döden inträffat. Föräldrar som hade varit fysiskt 
nära sina barn bar med sig minnena som en positiv del i sorgearbetet längre fram (Broden 
m.fl., 2017; Currie m.fl., 2016; Falkenburg m.fl., 2016; Falkenburg m.fl., 2019; Lakhani m.fl., 
2023). Särskilt viktigt var detta i samband med trauma eller akut insjuknande, samt i 
ögonblicket då barnet tog sitt sista andetag (Broden m.fl., 2017; Falkenburg m.fl., 2016). 
Föräldrar som varit fysiskt nära kände samhörighet trots att barnet var djupt sederad 
(Falkenburg m.fl., 2016; Falkenburg m.fl., 2019). Broden m.fl. (2017) fann att de som varit 
fysiskt nära hela vägen, som fått känna barnets kropp mot sin, kände att närheten varit en stor 
tröst flera år efter. 
 
Upplevelsen av distans till sitt barn, både fysisk och psykisk, orsakade känslor som ångest, 
desorientering, smärta samt en känsla av att vara vilsen och handlingsförlamad (Falkenburg 
m.fl., 2016; Falkenburg m.fl., 2018). Liknande känslor infann sig hos de vars barn blivit 
inlagda i anslutning till födseln, där föräldrarna fått hålla sitt barn för första gången först efter 
barnets död (Falkenburg m.fl., 2016). Att inte få vara fysiskt nära gjorde att föräldrarna inte 
kunde knyta an och lära känna sitt barn (Falkenburg m.fl., 2016; Falkenburg m.fl., 2018; 
Lakhani m.fl., 2023). Dessa situationer krävde stöd och uppmuntran från vårdpersonalen för 
att uppnå närhet till barnet (Falkenburg m.fl., 2018). Falkenburg m.fl. (2016) beskrev hur 
mammor som genomgått kejsarsnitt, där mammans tillstånd omöjliggjorde fysisk närhet till 
barnet, upplevde ytterligare negativa känslor i en redan omtumlad tillvaro. 
 
Föräldrar vars barn inte gick att flytta ur sängen upplevde stort värde i att ha haft tillgång till 
stora sängar där de kunde ligga nära barnet, hela vägen fram till dödsögonblicket. Detta 
beskrivs som ett värdefullt minne (Falkenburg m.fl., 2016). Tid och möjlighet att vara 
tillsammans skapade känslor av mening och välbefinnande hos föräldrar (Falkenburg m.fl., 
2016; Lakhani m.fl., 2023). Det viktiga var inte hur lång tid de hade fått, utan att de fått 
möjligheten att vara tillsammans överhuvudtaget (Broden m.fl., 2017; Lakhani m.fl., 2023). 
 
Delaktighet i omvårdnaden 
Föräldrarnas involvering i barnets vård kunde tillgodose deras behov av att vara den primära 
vårdgivaren (Alcón & Gonzàles-Gil, 2025). Butler m.fl. (2017) beskrev den initiala 
informationen till föräldrarna som en bidragande faktor till deras känslor inför delaktighet, 
närvaro och upplevelse av välkomnande i vården. Möjligheten till stöd och utbildning av 
vårdpersonalen hjälpte föräldrarna att delta i barnets omvårdnad. Detta ingav en känsla av 
trygghet i att inte göra fel och skada barnet. Något som samtidigt utvecklade vårdrelationen 
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(Alcón & Gonzàles-Gil, 2025; Butler m.fl., 2017). Föräldrar som initialt känt motvilja till att 
medverka i omvårdnaden kunde genom stöd från omgivningen övertygas till delaktighet. 
Detta uppskattades av föräldrarna i ett senare skede. Medverkan i omvårdnad efter att döden 
inträffat sågs tillbaka på med tillfredsställelse som det sista praktiska de gjort för sitt barn 
(Falkenburg m.fl., 2016).  
 
En välkomnande atmosfär genomsyrades av att föräldrarna kunde komma och gå som de ville 
samt att de kände sig värdesatta. Möjligheten att delta vid läkarronder och att medicintekniska 
apparater inte försämrade åtkomsten till barnet var positivt (Broden m.fl., 2017; Butler m.fl., 
2017; Falkenburg m.fl., 2018). Föräldrar uttryckte enligt Broden m.fl. (2017) tacksamhet till 
sjuksköterskor som uppmuntrade delaktighet och närhet trots att det fanns hinder. 
Delaktigheten påverkades negativt av uppmaningar att lämna barnets sida vid procedurer, 
långa vårdtider i obekväm vårdmiljö, känslan att inte vara välkommen eller att sakna kontroll 
(Broden m.fl., 2017; Butler m.fl., 2017). Barnets sjukdomstillstånd kunde påverka 
föräldrarnas delaktighet om de avråddes att interagera och röra vid barnet. Dessa situationer 
bidrog till att föräldrarna lämnade avdelningen (Butler m.fl., 2017). Vid längre vårdtider 
kunde det av ekonomiska skäl finnas behov att arbeta vilket orsakade frånvaro (Currie m.fl., 
2016). Att inte närvara skapade ånger och sågs som en missad möjlighet. Relationen mellan 
barn och föräldrar var viktig i samband med barnets död (Broden m.fl., 2017; Lakhani m.fl., 
2023).  
 
Delaktigheten påverkades av föräldrarnas förmåga att tillgodose sina basala behov, vilket 
krävde stöd och uppmuntran från omgivningen (Alcón & Gonzàles-Gil, 2025; Broden m.fl., 
2017; Butler m.fl., 2017; Butler m.fl., 2019). Butler m.fl. (2017) beskrev hur föräldrarna var 
tvungna att ta hand om sig själva för att orka ta hand om sitt barn. Med hjälp av personal såväl 
som familjemedlemmar kunde föräldrarna få en paus (Alcón & Gonzàles-Gil, 2025; Broden 
m.fl., 2017). För att orka vara delaktiga kunde föräldrar finna stöd hos föräldrar i liknande 
situation. De som var troende kunde finna kraft och styrka i religion och bön (Currie m.fl., 
2016).  

Vårdrelationens betydelse 
Den sociala miljön på intensivvårdsavdelningen påverkade hur välkomna föräldrarna kände 
sig. Bristande bemötande och en miljö som inte kändes inbjudande orsakade känslan av 
förlorad föräldrakontroll (Butler m.fl., 2017). Sjuksköterskor uppfattades som en livlina under 
hela sjukhusvistelsen. De förberedde föräldrar när barnet skulle dö, hjälpte till att skapa 
minnen och tog hand om hela familjen (Currie m.fl., 2016). Falkenburg m.fl. (2018) såg att 
sjuksköterskornas omtanke ökade trivseln och upplevelsen var att personalen förstod 
föräldrarnas känslor bättre än vänner och familj. 
 
Bra relationer till sjuksköterskorna var högt uppskattade. Sjuksköterskans engagemang för 
barnet ökade känslan av att vara en del i teamet (Falkenburg m.fl., 2018; Lakhani m.fl., 2023; 
Mitchell m.fl., 2019). Personal som var ärlig, omtänksam, förtroendeingivande och hade 
tålamod upplevdes stödjande vid den emotionella påfrestningen vårdtiden innebar. Känslan av 
att bli omhändertagen underlättade hanteringen av situationen. Kontinuitet var en faktor som 
var viktig för att skapa goda vårdrelationer (Falkenburg m.fl., 2018; Mitchell m.fl., 2019).  
Föräldrar uppgav att det kunde saknas kontinuitet bland personalen och att alla inte var 
mottagliga för föräldrarnas behov. Dessa faktorer gjorde att tilliten minskade (Currie m.fl., 
2016; Mitchell m.fl., 2019). Vid tillfällen där föräldrarnas närvaro kontrollerades genom 
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exempelvis besöksregler påverkades vårdrelationen negativt. I studien av Butler m.fl. (2017) 
framkom att den fysiska och psykiska vårdmiljön påverkade förutsättningarna för hur 
vårdrelationer utvecklades. 
 
Goda vårdrelationer byggdes på öppen kommunikation, ett icke-dömande förhållningssätt 
samt att sjuksköterskorna lyssnade och var öppna för frågor. Detta hjälpte föräldrarna att 
hantera situationen (Alcón & Gonzàles-Gil, 2025). Det var personalen de fått en god 
vårdrelation till som föräldrarna helst vände sig till samt litade mest på (Alcón & Gonzàles-
Gil, 2025, Mitchell m.fl., 2019). Det var tröstande och skapade en gemenskap när 
sjuksköterskor och föräldrar möttes i känslor kring barnet. Vårdrelationen påverkades positivt 
när personalen visade genuint intresse och glädje över att vårda det specifika barnet. När 
personalen visade att de värdesatte föräldrarnas kunskap kring sina barn ökade förtroendet 
(Falkenburg m.fl., 2018; Lakhani m.fl., 2023). Vården och personalens förhållningssätt 
påverkade sorgearbetet längre fram, vård som var anpassad för familjen var ovärderlig 
(Lakhani m.fl., 2023).  

Vårdmiljöns betydelse 
Miljön på intensivvårdsavdelningen hade stor inverkan på föräldrarnas upplevelser. En aspekt 
var att det fanns tillgång till sköna stolar för att kunna sitta bekvämt och hålla sitt barn på ett 
säkert sätt (Broden m.fl., 2017; Butler m.fl., 2017; Butler m.fl., 2019). Föräldrar som 
uppmuntrades att ta med personliga föremål till salen upplevde detta positivt. Genom att 
förhålla sig till någon form av normalitet blev barnets plats också föräldrarnas plats (Alcón & 
Gonzàles-Gil, 2025; Butler m.fl., 2017; Butler m.fl., 2019). Rum för föräldrarna där de kunde 
komma undan för att duscha och vila uppskattades. Vidare var det viktigt med möjlighet till 
enskild vårdsal (Broden m.fl., 2017; Butler m.fl., 2017; Butler m.fl., 2019). Barnets sjukdom 
och den medicinska tekniken upplevdes utgöra hinder för att få vara fysiskt nära (Falkenburg 
m.fl., 2016; Falkenburg m.fl., 2018; Lakhani m.fl., 2023). När föräldrarna inte kunde vara 
fysiskt nära skapades känslor av att personalen hade kontrollen vilket orsakade att de 
upplevde att de behövde ”backa undan” (Broden m.fl., 2017; Butler m.fl., 2017; Falkenburg 
m.fl., 2018).  
 
Under längre vårdtider upplevde föräldrar att den fysiska miljön hade negativ inverkan med 
tiden. Detta genererade obekväma känslor som orsakade att de lämnade avdelningen trots 
viljan att stanna (Butler m.fl., 2017). Där det fanns regler kring besökstider skapades stress 
hos föräldrarna vilket ökade känslan av att vara besökare och inte barnets förälder (Broden 
m.fl., 2017; Butler m.fl., 2017; Currie m.fl., 2016; Lakhani m.fl., 2023). Påtvingad separation 
samt långa resor till och från sjukhuset hos de föräldrar som inte försågs med tillfälligt boende 
vid sjukhuset upplevdes negativt (Currie m.fl., 2016; Lakhani m.fl., 2023).  

Att vara införstådd med sitt barns vård 
Kontinuerlig och rak information lägger grunden för föräldrars förståelse men även insikt 
kring barnets tillstånd. Föräldrarna får på så sätt möjlighet att ta välinformerade beslut 
gällande barnets fortsatta vård.  

Behovet av information 
Föräldrar beskrev vikten av tydlig, rak och ärlig information för att skapa förståelse och 
acceptans kring barnets tillstånd (Alcón & Gonzàles-Gil, 2025; Falkenburg m.fl., 2018; 
Lakhani m.fl., 2023). Informationen behövde komma kontinuerligt och innefatta vidare 
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planering av vården, samt tillhandahållas både skriftligt och verbalt (Butler m.fl., 2019; 
Falkenburg m.fl., 2018; Piette m.fl., 2022). Behov av information baserad på föräldrarnas 
kunskapsnivå för att hjälpa dem förstå situationen framkom (Alcón & Gonzàles-Gil, 2025; 
Piette m.fl., 2022). Vid långa vårdtider såg Falkenburg m.fl. (2018) att föräldrarna hade 
känslan av att deras barn glömdes bort då det kontinuerliga informationsflödet avstannade.  
  
Föräldrarna var i behov av transparent information. Det uppskattades när 
behandlingsalternativ med både för- och nackdelar presenterades (Alcón & Gonzàles-Gil, 
2025; Butler m.fl., 2019; Falkenburg m.fl., 2019; Piette m.fl., 2022). Vidare beskrevs behovet 
av stöd då föräldrar påpekade att informationen om barnets tillstånd skapade emotionellt 
motstånd till acceptans (Alcón & Gonzàles-Gil, 2025; Lakhani m.fl., 2023; Piette m.fl., 2022). 
Currie m.fl. (2016) skriver om utmaningen att balansera behovet av information och samtidigt 
orka ta del av den negativa prognosen kontinuerligt.  

Beslut att avbryta behandling 
Föräldrarna upplevde att de kände sitt barn bäst och därför kunde förmedla expertis kring 
barnets preferenser, vilket var viktigt att ta hänsyn till i samband med svåra beslut. Detta 
gjorde att föräldrarna blev insatta i vården och kunde tolka situationen, vilket gav hopp och 
förväntan (Mitchell m.fl., 2019). Piette m.fl. (2022) menade att tidigare erfarenhet av 
medicinsk kunskap hos föräldrarna påverkade deras förmåga att förstå situationen. Det fanns 
ögonblick då föräldrarna insåg att vården behövde byta riktning. När prognosen försämrades 
såg de att barnet var döende innan personalen hunnit förmedla det (Lakhani m.fl., 2023; 
Mitchell m.fl., 2019). Vården kunde stöttas upp av ett specifikt team som var avsett för att 
behandla barn i livets slutskede. Detta uppskattades av föräldrarna och var något de 
rekommenderade (Currie m.fl., 2016; Mitchell m.fl., 2019). De upplevde att teamet 
genererade fler personer som kunde föra barnets talan med barnets bästa i främsta rummet 
(Currie m.fl., 2016). 
 
Beslut om att avbryta livsuppehållande åtgärder eller avstå ytterligare behandling var särskilt 
svårt för föräldrarna (Currie m.fl., 2016; Lakhani m.fl., 2023; Mitchell m.fl., 2019; Piette 
m.fl., 2022). Beslutsfattande försvårades av otillräckligt stöd från omgivningen, en känsla av 
att inte ha fått tillräckligt med tid tillsammans eller otillräckligt med information (Currie m.fl., 
2016). Det fanns tvivel kring om rätt beslut fattats eller om behandlingsalternativ funnits, men 
en sämre prognos underlättade beslutsfattandet (Broden m.fl., 2017; Currie m.fl., 2016; 
Lakhani m.fl., 2023; Piette m.fl., 2022).  
 
De som varit väldigt delaktiga kunde känna en börda i samband med beslutsfattande (Lakhani 
m.fl., 2023). Beslutet att avbryta behandling skapade känslor där föräldrarna slets mellan 
hopp och förtvivlan. Samtidigt plågades dem av att se sitt barn lida (Broden m.fl., 2017; 
Mitchell m.fl., 2019; Piette m.fl., 2022). Det upplevda lidandet underlättade i vissa fall 
beslutsfattandet där föräldrar fann tröst i att rätt beslut togs utifrån barnets bästa (Mitchell 
m.fl., 2019). Upplevelsen att personalen hade gjort allt de kunnat var tröstande i processen att 
avbryta behandlingen (Falkenburg m.fl., 2016; Lakhani m.fl., 2023). Falkenburg m.fl. (2016) 
beskriver obehag hos föräldrarna kring att barnet blivit utsatt för onödigt lidande kopplat till 
medicinska interventioner som hade utförts i livräddande syfte, där barnet ändå inte hade 
överlevt. 
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När döden inträffar 
Temat innefattar tiden kring dödsfallet i sig, behovet av att skapa minnen för föräldrarna samt 
tiden efter döden. 

Tiden kring dödsfallet 
I dödsögonblicket var det viktigaste att få vara förälder (Currie m.fl., 2016; Mitchell m.fl., 
2019). I stunden när barnet avled var det viktigt att en god vårdrelation fanns till närvarande 
personal, samt att familjen inte lämnades ensam (Butler m.fl., 2019). Ett eget rum 
uppskattades i tiden kring dödsfallet där det fanns plats för hela familjen och miljön var 
hemtrevlig (Butler m.fl., 2017; Butler m.fl., 2019). Detta medförde att föräldrarna kände att 
det var deras plats där de lättare kunde slappna av (Butler m.fl., 2017).  
 
Upplevelser kring dödsögonblicket var att personalen hade gjort allt. Inte enbart för att barnet 
skulle överleva utan också för att slutet skulle bli bekvämt och smärtfritt, vilket var tröstande 
för föräldrar (Broden m.fl., 2017; Lakhani m.fl., 2023; Mitchell m.fl., 2019). Föräldrar kunde 
dock uppleva en osäkerhet om medicineringen påskyndat döden (Broden m.fl., 2017) men 
fann tröst i att barnet inte led längre (Broden m.fl., 2017; Proulx m.fl., 2016). Känslor kring 
dödsögonblicket var rädsla och panik samt en känsla av bortdomning (Broden m.fl., 2017). 
Föräldrar upplevde obehag kring barnets kropp som kunde vara märkt av sår och blåmärken, 
men även ödem och svullnad orsakad av sjukdomsförloppet (Falkenburg m.fl., 2016). Currie 
m.fl. (2019) skriver om en overklighetskänsla och ifrågasättande varför de blivit drabbade. 
Föräldrarna beskrev hur hoppet var det sista som lämnade vid barnets sista andetag 
(Falkenburg m.fl., 2019; Piette m.fl., 2022). 
 
Falkenburg m.fl. (2016) beskrev hur kroppen var varm när familjen tog farväl och sedan kall 
när de såg den igen vilket var ett starkt minne. En stark upplevelse var att lämna barnet för 
sista gången. Situationen framkallade känslor som frustration, sorg, ilska och skuld. Detta 
kunde medföra behov av stöd med banala saker som att ta sig ut till bilen eller ordna med 
skjuts hem (Broden m.fl., 2017; Butler m.fl., 2019; Caicedo m.fl., 2019; Lakhani m.fl., 2023). 

Vikten av att skapa minnen 
Föräldrar uppmuntrades till att skapa fysiska minnen av sina barn att ha som stöd i 
sorgearbetet genom att ta foton, fot- och handavtryck eller klippa en hårlock. Detta var något 
som uppskattades (Butler m.fl., 2019; Currie m.fl., 2019; Falkenburg m.fl., 2016; Lakhani 
m.fl., 2023). Vidare uppmuntrades föräldrar att skapa en minneslåda för barnet där de kunde 
förvara minnen som teckningar, böcker eller gosedjur. Något som sedan kunde vara en del av 
föräldrarnas vardag, vilket värdesattes högt tiden efter dödsfallet (Alcón & Gonzàles-Gil, 
2025; Lakhani m.fl., 2023). Föräldrar uppgav i efterhand att de önskade att de skapat fler 
minnessaker efter sitt barn som foton eller videofilmer (Caicedo m.fl., 2019). I studien av 
Falkenburg m.fl. (2016) hade föräldrar fått möjligheten att ha barnets kropp hemma fram till 
begravningen för att fortsätta vara nära ända till sista stund. 

Tiden efter 
Föräldrar önskade bättre information kring besök på bårhuset, tiden framöver, vanliga 
reaktioner på sorg samt tips på stödgrupper. De uppskattade uppföljning från sjukhuset i nära 
anslutning till dödsögonblicket, vilket hjälpte dem att förstå och hantera situationen (Butler 
m.fl., 2019; Caicedo m.fl., 2019; Lakhani m.fl., 2023). Currie m.fl. (2019) beskriver hur 
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erfarenheter från sjukhustiden och det stöd som fanns tillgängligt påverkade föräldrarnas 
sorgearbete.  
 
Stöd från partnern ansågs viktigt, trots att de befann sig på olika stadier i sorgearbetet. 
Förmågan att vara ett stöd kunde begränsas av den egna sorgen. Det sociala nätverket och 
stöttning från nära och kära var viktigt. Trots människor i ens närhet fanns en känsla av 
ensamhet (Proulx m.fl., 2016). Det framkom att kontakt med föräldrar med liknande 
erfarenheter var positivt i sorgearbetet och kunde minska känslan av ensamhet (Butler m.fl., 
2019; Currie m.fl., 2019). Proulx m.fl. (2016) fann att föräldrar sökte sig till tro, filosofier 
eller spiritualitet som de inte hade gjort innan barnets dödsfall. 
  
Barnets död förde med sig djupt lidande hos föräldrar. De höll sig sysselsatta för att inte bli 
överväldigade av sorgen, samtidigt som de inte ville försumma det döda barnet (Falkenburg 
m.fl., 2019; Proulx m.fl., 2016). Caicedo m.fl. (2019) fann att vissa familjer valde att flytta för 
att undvika ständig påminnelse om barnet de förlorat. Funderingar hos föräldrarna om de 
kunnat agera annorlunda uppstod. Tanken att de borde sökt vård tidigare eller vid ett annat 
sjukhus infann sig (Caicedo m.fl., 2019; Currie m.fl., 2019). Föräldrar kände ånger och skuld 
om de inte tidigare hade varit närvarande i barnets liv (Caicedo m.fl., 2019). Sorgearbetet 
påverkades negativt hos de föräldrar som inte närvarade vid dödsögonblicket (Caicedo m.fl., 
2019; Currie m.fl., 2019). 
  
Föräldrar beskrev att de pratade med sina barn, eller skrev brev till dem. Några ville hylla 
barnets liv, medan andra undvek att prata om dem (Caicedo m.fl., 2019; Proulx m.fl., 2016). 
Föräldrar kunde drabbas av suicid-tankar initialt (Falkenburg m.fl., 2019; Proulx m.fl., 2016). 
Det kunde uppstå finansiella svårigheter efter dödsfallet på grund av förlorad inkomst, 
sjukskrivning och begravningskostnader (Currie m.fl., 2016). Det fanns fördelar för föräldrar 
som hade fler barn, där syskonen hjälpte dem att finna fortsatt mening i livet (Falkenburg 
m.fl., 2016; Proulx m.fl., 2016). Att involvera syskon i vården skapade stärkta familjeband 
som senare hjälpte dem att hantera förlusten (Alcón & Gonzàles-Gil, 2025). Caicedo m.fl. 
(2019) beskriver hur föräldrar önskade att få stöd i att låta syskon få se det döda barnet. 
  
Efter fem år tänkte föräldrarna fortfarande på barnet varje dag och kände känslor som sorg, 
saknad och längtan. De mindes sjukhustiden med en känsla av smärta och overklighet. Döden 
hade satt livet i nya perspektiv, där små saker fick större mening genom sorgen. Föräldrarna 
hade omvärderat livet och lärt sig njuta mer av ögonblicken. De uppgav att de hade gått 
igenom det värsta tänkbara och att allt annat bara är petitesser (Falkenburg m.fl., 2019; Proulx 
m.fl., 2016). I studien av Falkenburg m.fl. (2019) framkom att föräldrar inte längre var rädda 
för döden eftersom de var övertygade om att de kunde återförenas med sitt barn. 
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Diskussion 
Metoddiskussion 
Litteraturöversiktens syfte har besvarats genom metoden systematisk litteraturöversikt där 
artiklar av kvalitativ ansats inkluderades. En fördel med systematiska litteraturöversikter är att 
befintlig forskning sammanfattas. Detta skapar en övergripande bild av ämnet vilket genererar 
ökad överförbarhet. En nackdel med en systematisk litteraturöversikt är risken att metoden 
inte plikttroget följs (Bettany-Saltikov & McSherry, 2016). Detta kan resultera i att författarna 
medvetet kan inkludera eller exkludera studier efter tycke och smak vilket skulle innebära att 
det inte ges en transparent bild av det beforskade området. Detta undveks genom att samtliga 
tre författare genomförde alla steg gemensamt för att säkerställa att metoden följdes. 
 
Kvalitativ ansats sågs som en lämplig metod då syftet att undersöka föräldrars erfarenheter 
var kvalitativt inriktad. Kvalitativa studier är grundade i holistisk tradition där målet med 
forskningen är förståelse för människors erfarenheter, upplevelser och tankar (Polit & Beck, 
2021). Inom vårdvetenskap är kvalitativa studier betydelsefulla för att kunna uppnå och 
utveckla en trygg, säker och personcentrerad vård. Artiklar av kvantitativ ansats hade kunnat 
svara an på syftet och möjligen genererat andra aspekter till litteraturöversikten samt ett 
eventuellt annat resultat. Men med stöd av Polit och Beck (2021) bedömdes artiklar med 
kvalitativ ansats ge en detaljrikedom samt ett djup som kvantitativa artiklar kunde haft svårt 
att uppnå. 
 
Det finns olika sökmodeller för att hjälpa till i sökningarna som till exempel SPICE och 
PICO, bedömning gjordes att dessa inte genererade tillräckligt specifika sökblock. Därför 
valdes PEOT-modellen, vilket rekommenderas av Bettany-Saltikov och McSherry (2016), för 
kvalitativa litteraturöversikter. Författarna eftersträvade att uppnå hög sensitivitet och 
specificitet. Olika kombinationer av sökblock testades för att se vilken som genererade flest 
relevanta träffar i enlighet med Bettany-Saltikov och McSherrys (2016) rekommendationer. 
Uppdelningen av sökblocken kunde gjorts annorlunda vilket i sin tur kunde påverkat 
slutreslutatet. Den slutgiltiga uppdelningen ansågs dock generera bästa möjliga utfall av 
relevanta artiklar som svarade an mot syftet.  
 
För att hitta relevanta sökord identifierades synonymer till centrala begrepp med hjälp av 
MESH-termer samt genom konsultation med bibliotekarie och handledare. Detta för att 
säkerställa att inga artiklar exkluderats på grund av bristande sökning. Olika typer av 
sökningar testades, bland annat en sökning där sökorden endast skulle generera träffar i titel 
och abstract. Denna sökning bedömdes dock utelämna relevant material. Därför togs beslutet 
att sökningen skulle ske i fulltext. Genom pilotsökning identifierades ett antal artiklar som 
ansågs relevanta. När ett betydande antal av dessa artiklar sedan fångades in i den slutgiltiga 
blocksökningen kunde specificiteten i sökningen bekräftas.  
 
Författarna valde med stöd i litteraturen samt rekommendation från bibliotekarie att inte 
använda termen NOT i samband med sökningarna då termen kan medföra exklusion av 
relevanta artiklar som nämner ett specifikt sökord (Polit & Beck, 2021). Inklusions- och 
exklusionskriterierna som skapades inför databassökningarna säkerställde att relevanta 
artiklar valdes till litteraturöversikten. Bettany-Saltikov och McSherry (2016) rekommenderar 
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att krav på publikationsdatum bör användas för att inkludera aktuell forskning som kan 
implementeras i kliniken.  
 
Två artiklar som inkluderades utgick från Grounded Theory. Polit och Beck (2021) förklarar 
att Grounded Theory kan inkludera både kvalitativa och kvantitativa data, varför relevansen 
hos dessa artiklar har diskuterats. Artiklarna valdes till slut att inkluderas då de inte hade 
kvantitativa data i resultatet bortsett från demografi samt ansågs svara väl mot syftet.  
 
En inkluderad artikel utgick från en kontext där 13% av barnen avlidit på en akutmottagning. 
Då majoriteten av barnen hade avlidit på en neonatal eller pediatrisk intensivvårdsavdelning i 
studien ansågs stor del av resultatet relevant. Vidare ansågs akutmottagningen vara en plats 
där en specialistsjuksköterska inom intensivvård kan komma att behöva bistå eller arbeta på. 
Detta gör att hela resultatet ändå bedömdes användbart för att svara på syftet med mål att 
generera kunskap för specialistsjuksköterskor inom intensivvård. 
 
Genom att samtliga författare granskade artiklarna utifrån SBU:s granskningsmall stärktes 
litteraturöversiktens reliabilitet då kontrollerad kvalitet och relevans skapar trovärdighet i 
litteraturöversikten (Bettany-Saltikov & McSherry, 2016; Polit & Beck, 2021). På så sätt 
kunde meningsskiljaktigheter belysas och diskuteras för att minska risken att en persons tycke 
och smak fått styra urvalet.  
 
Fyra inkluderade artiklar hänvisade till tidigare studier för att beskriva tillvägagångssättet i sin 
metoddel. Detta innebar att läsaren behövde gå till ursprungsstudien för att kunna läsa en 
detaljerad beskrivning av studiens metod. Något som innebar att det blev svårare för 
utomstående att ta del av tillvägagångssättet. Läses enbart artikeln gick det ej att utläsa exakt 
hur forskarna gått tillväga för att inhämta data. Detta sågs som en svaghet i artiklarna, men då 
det gick att utläsa metoden i ursprungsstudien bedömdes det inte påverka kvaliteten nämnvärt. 
Två av de inkluderade artiklarna hade metoddelar med endast övergripande beskrivning. 
Bedömningen var att dessa metoddelar kunde beskrivits mer detaljerat för att öka artiklarnas 
kvalitet, men då det ej var betydande brister inkluderades dessa. 
 
Förförståelse som skulle kunna färga resultatet synliggjordes och diskuterades av författarna 
initialt för att stödja varandra. Vid analysen har författarna agerat medvetet för att föra en 
kritisk diskussion huruvida eventuell tolkning skett. Vidare har materialet granskats av 
handledare för att ytterligare stärka kvalitet och relevans i förhållande till syftet. Att 
författarna reflekterat kring sina värderingar och över sin förförståelse styrks av Polit & Beck 
(2021) som menar att analys av kvalitativa data kan ge utrymme åt egna tolkningar, vilket kan 
påverka tillförlitligheten. 
 
Samtliga artiklar som inkluderades hade etiskt godkännande. Detta säkerställde att 
litteraturstudien utgick från etiska principer, vilket är en obligatorisk del av forskning enligt 
Helsingforsdeklarationen (Svenska läkaresällskapet, 2013). Under dataanalysen uppdagades 
en artikel som inte redogjorde för etiskt godkännande på ett tydligt sätt. Artikelns innehåll 
baserades på ett tidigare forskningsprojekt som erhållit etiskt godkännande, något som 
forskarna härledde till i artikeln. Det innebar att studien hade ett etiskt godkännande, men det 
krävdes att läsaren sökte upp ursprungsstudien för att bekräfta detta, vilket kan ses som en 
svaghet som författarna bedömde kunde bortses från. 
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Resultatdiskussion 
Syftet med litteraturöversikten var att belysa föräldrars erfarenheter kring processen när ett 
barn dör på en intensivvårdsavdelning. De granskade artiklarna visade sig innehålla många 
likheter. I resultatet framkom erfarenheter som var viktiga för föräldrar till barn som är 
döende på en intensivvårdsavdelning. Det som framkom var möjligheten att få vara nära sitt 
barn, där behovet av fysisk närhet till sitt barn, delaktighet i omvårdnaden samt 
vårdrelationens och vårdmiljöns betydelse var betydelsefulla. Vidare lyftes betydelsen av 
föräldrars förståelse kring barnets vård där behovet av information och beslutet att avbryta 
behandling var viktiga delar. Slutligen belystes tiden kring när döden inträffar, där tiden kring 
dödsfallet, skapande av minnen samt tiden efter färgade föräldrars erfarenheter.  

Möjligheten att få vara nära sitt barn 
Föräldrarnas roll förändrades under vårdtiden. Initialt låg fokus på livräddande åtgärder vilket 
medförde att föräldrarna tog ett steg tillbaka. När barnet sedan var döende blev föräldrarollen 
mer central och handlade om att stötta och skydda barnet (Butler m.fl., 2018a). I resultatet 
framkom att delaktigheten kunde tillgodose behovet av att vara den primära vårdgivaren 
(Alcón & Gonzàles-Gil, 2025). Tolkningar kan göras att delaktigheten har möjlighet att växa 
fram under vårdförloppet. Att som föräldrar aktivt delta är en process som kan ta tid. Här bör 
personalen också ha i tanken att alla är olika, vilket styrker vikten av att arbeta 
familjecentrerat (IPFCC, 2008) där vården utformas i samråd med familjens unika önskemål. 
Något som enligt Lakhani m.fl. (2023) var ovärderligt.  
 
Familjers olikheter kan påverka delaktigheten och föräldrarollen. Butler m.fl. (2018a) fann att 
föräldrar till små barn eller kroniskt sjuka vanligtvis skötte barnets hygien medan föräldrar till 
tonåringar var främmande inför detta. Tonårsföräldrar såg inte omvårdnaden som sin roll på 
samma sätt utan var mer måna om att bibehålla den, för dem, normala föräldrarollen (Butler 
m.fl., 2018a). Att vara delaktig verkar vara något subjektivt, en känsla av att få vara 
involverad i sitt barns vård. Kanske måste detta inte innebära att föräldrar gör saker praktiskt, 
utan att det räcker med känslan av involvering. Därför bör föräldrarna få möjlighet att styra 
delaktigheten efter önskemål och behov men även med barnets integritet i tanken. Genom att 
låta familjens önskemål styra nivån av föräldrarnas delaktighet kan alltså familjecentrerad 
vård lättare implementeras, något som bör eftersträvas och som även korrelerar väl med 
Barnkonventionens 3:e artikel (UNICEF, u.å.). Falkenburg m.fl. (2016) lyfte att föräldrar som 
uppmuntrats till delaktighet trots initial ovilja, sedan visat sig ha stor glädje av detta. Vidare 
beskrev Broden m.fl. (2017) att föräldrar uppskattade sjuksköterskor som uppmuntrade till 
delaktighet trots hinder. Något som kan vara viktigt för specialistsjuksköterskan att ta med 
sig. 
 
Litteraturöversiktens resultat fann flertalet fynd där föräldrar uppfattade sjuksköterskan som 
barnets väktare och den som kontrollerade hur de hade tillgång till sitt barn (Broden m.fl., 
2017; Butler m.fl., 2017). Coats m.fl. (2018) beskrev att föräldrar delaktighet tvingade 
sjuksköterskan att dela uppmärksamheten mellan barnet och föräldrarna, vilket var 
utmanande. Något som skulle kunna innebära att sjuksköterskan i många fall skapar 
möjligheter respektive hinder för föräldrar. Buckley m.fl. (2019) belyste att bakomliggande 
orsaker till sjuksköterskors förmåga och inställning att involvera föräldrarna i omvårdnaden 
kunde påverkas av deras psykiska och fysiska belastning på arbetsplatsen. Vidare beskriver 
Anguis Carreño m.fl. (2023) att sjuksköterskor har en rädsla att möta föräldrar i samband med 
vård av döende barn och de fick ingen stöttning i hur svåra situationer skulle hanteras, utan 
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det var något som sjuksköterskan lämnades ensam att hantera. Arbetsplatsen bär ett ansvar i 
att utbilda och stötta sjuksköterskor i att öka föräldrars delaktighet (Buckley m.fl., 2019).  
 
Specialistsjuksköterskor bär ett eget ansvar och kan välja att se hinder eller möjligheter. Med 
ökad kunskap och medvetenhet kring hur de kontrollerar delaktigheten, samt om föräldrars 
önskemål och behov, ökar möjligheten att bemöta dessa. Lakhani m.fl. (2023) beskrev att 
sjuksköterskans förhållningssätt gentemot föräldrar och deras unika behov kunde påverka 
sorgearbetet på sikt. Specialistsjuksköterskor ansvarar för hela familjen vid vård av ett döende 
barn, vilket korrelerar väl med Benzein m.fl (2017) som menade att specialistsjuksköterskor 
har lättare att involvera närstående och göra dem till en del av vården än vad grundutbildade 
sjuksköterskor har. Ingen av artiklarna i resultatet är baserad på svenska studier, där 
intensivvården ställer krav på specialistkompetens för att arbeta. Detta kan då möjligen ha 
påverkat föräldrarnas upplevelser.  
 
För att arbeta familjecentrerat behöver hela familjens behov tillgodoses (IPFCC, 2008). En 
familj utgörs inte alltid bara av ett barn och föräldrar, utan syskon kan finnas med i bilden. 
Något som Butler m.fl. (2019) nämnde, men som ej lyfts i resultatet, var önskan om bättre 
stöd till syskon. Falkenburg m.fl. (2016) och Proulx m.fl. (2016) nämner att föräldrar som 
hade fler barn kunde finna fortsatt mening i livet genom syskon. Involvering av syskon 
genererade stärkta familjeband som underlättande sorgeprocessen (Alcón & Gonzàles-Gil, 
2025). En nyansering av resultatet ses i en studie som visade att endast vissa sjuksköterskor, 
vid enstaka tillfällen, erbjöd syskon att vara delaktiga. Att inte alla bjöd in till delaktighet 
handlade om en rädsla kring åsikter från övrig personal. Syskons delaktighet i vården 
genererar ökat välbefinnande hos familjen samt ökar familjens resiliens (González-Gil m.fl., 
2021). Författarna skulle kunna utläsa att stöd för syskon är av värde, då det gynnar familjens 
förmåga att hantera trauma och sorg. Specialistsjuksköterskor har behov av ökad kunskap 
kring syskons behov av delaktighet, för att undvika att rädsla hindrar syskons inkludering som 
leder till att familjecentreringen frångås. Tankar väcks hos författarna kring hur föräldrars 
delaktighet kan komma att påverkas om syskon kan vara med på sjukhuset. Genom 
möjligheten att få vara tillsammans undviker föräldrar att slitas mellan syskon hemma och det 
sjuka barnet, något som ökar familjens resiliens. Currie m.fl. (2016) och Lakhani m.fl. (2023) 
belyste påtvingad separation som mycket påfrestande. Syskons delaktighet utgör en liten del 
av resultatet och är inte tongivande. Valet att ändå belysa detta grundar sig i att syskon är en 
lika stor del av en familj som det sjuka barnet. Med familjecentrerad omvårdnad som 
utgångspunkt kan stöd ges till hela familjen. 

Att vara införstådd med sitt barns vård 
Att inkludera patientens familj i information och beslutsfattande resulterar i att kvaliteten på 
vården och välbefinnandet ökar (IPFCC, 2008). Jongjai m.fl. (2020) belyste vikten av att 
personalen var säker på beslutet att avsluta vården innan det kommunicerades med 
föräldrarna. Sjuksköterskor ansåg att god kommunikation med föräldrarna var fundamentalt 
när svåra beslut förmedlades. Betydelsen av att identifiera föräldrarnas insikt i barnets 
tillstånd lyftes (Jongjai m.fl., 2020). Något som faller väl i linje med litteraturöversiktens 
resultat där föräldrars önskemål om rak och tydlig kommunikation framkom (Alcón & 
Gonzàles-Gil, 2025; Falkenburg m.fl., 2018; Lakhani m.fl., 2023) samt skapade möjligheter 
för familjecentrerad vård med delaktiga föräldrar. Neis m.fl. (2020) fann vad som skulle 
kunna motsätta sig detta då föräldrarna önskade att kommunikationen var mjukare samt 
förmedlades på inkännande sätt. Ett fynd som kan kopplas till litteraturöversiktens resultat där 
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Currie m.fl. (2016) beskrev att det var utmanande för föräldrar att balansera behovet av 
information med förmågan att ta in den. Butler m.fl. (2018b) menade att föräldrar förlitade sig 
på vårdpersonalen för att finna sin roll i den omtumlande situationen. Att förse föräldrar med 
korrekt information kan vara en balansgång. Kanske vore det fördelaktigt att information som 
rör barnets prognos alltid levereras rakt och ärligt, medan övrig kommunikation kan vara 
mjuk och inkännande. På så vis kan missförstånd möjligen undvikas, och sjuksköterskan kan 
känna trygghet i att tolkningsutrymmet är litet.  
 
I vissa fall upplevde personal att familjen fått all information tydligt, medan vid utvärdering 
framkom det att föräldrarna inte förstått informationen som den var menad (Neis m.fl., 2020). 
Detta styrker vikten av litteraturstudiens resultat kring rak och ärlig kommunikation även vid 
svåra situationer (Alcón & Gonzàles-Gil, 2025; Falkenburg m.fl., 2018; Lakhani m.fl., 2023). 
För att som vårdpersonal känna trygghet i att samtliga personer är införstådda med planering 
och vård krävs avstämning efter viktiga samtal med föräldrarna. Upprepning av informationen 
kan behövas enligt Butler m.fl. (2019), Falkenburg m.fl. (2018) samt Piette m.fl. (2022). En 
lärdom som kan dras utifrån fynden är att föräldrar som befinner sig i en extremt stressande 
situation kan ha nedsatt förmåga att ta till sig information. Att ha ett barn som är döende är en 
otänkbar sanning föräldrarna upplever. Resultatet fann att föräldrar kämpade med att 
acceptera situationen (Alcón & Gonzàles-Gil, 2025; Lakhani m.fl., 2023; Piette m.fl., 2022) 
men även att hoppet var närvarande ända till slutet (Falkenburg m.fl., 2019; Piette m.fl., 
2022). Detta skulle kunna ge en ytterligare dimension till varför föräldrar inte tar till sig all 
information i dessa lägen. 
 
Vårdpersonalen behöver tillgodose föräldrarnas behov av stöttning och information för att 
inte försvåra beslutsfattandet (Currie m.fl., 2016) som enligt tidigare forskning sätter stor 
press på föräldrar (Davidson m.fl., 2017). Sjuksköterskor upplevde att relationen till 
föräldrarna ändrades med tiden när barnet var döende. Det var viktigt att möta föräldrarnas 
önskemål (Stayer & Lockhart, 2016). Föräldrar upplevde att vårdpersonalen gjorde ett bra 
jobb om deras behov tillgodosågs. Dålig kommunikation och beteende hos vårdpersonalen 
som var avfärdande mot föräldrarna skadade vårdrelationen (Butler m.fl., 2018b). Författarna 
bedömer att ett familjecentrerat förhållningssätt kan skapa möjligheter för att involvera och 
informera föräldrar i enlighet med rekommendationer från IPFCC (2008).  
 
Personalen hade ett behov att veta med all säkerhet att barnet skulle dö innan detta 
diskuterades med föräldrarna (Jongjai m.fl., 2020), som då i sin tur redan kan ha noterat detta. 
Lakhani m.fl. (2023) och Mitchell m.fl. (2019) nämnde att föräldrarna kunde se att barnet var 
döende innan detta förmedlats av personal. Alltså skulle personalens ansvarskänsla kunna 
ligga till grund för att föräldrarna inte fått informationen tidigare. Det yrkesmässiga ansvaret 
att bota och lindra (Svensk sjuksköterskeförening, 2021b) driver vården framåt men kan då 
resultera i att personal undviker att dela information för inte orsaka onödig stress. Även om 
välinformerade föräldrar såklart är målet. Något som också kan handla om att personalen vill 
känna trygghet i att de gjort allt för barnet innan beslut om att avbryta livsuppehållande 
åtgärder förmedlas. 
 
Beslutet att avbryta livsuppehållande åtgärder eller avstå vidare behandling var särskilt svårt 
för föräldrar (Currie m.fl., 2016; Lakhani m.fl., 2023; Mitchell m.fl., 2019; Piette m.fl., 2022). 
Skillnader kan finnas i hur stor del av beslutet som föräldrarna ansvarar för, beroende på 
samhällsstrukturer i olika länder. Samtliga inkluderade studier i litteraturöversikten utgår från 
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en västerländsk kontext vilket kan ha påverkat upplevelserna. Resultatet inkluderar studier 
från exempelvis USA där föräldrarna bekostar vården och det möjligen skulle kunna finnas 
finansiella aspekter att ta hänsyn till. I Sverige är vården bekostad av staten och en rättighet 
för alla barn oavsett ekonomisk situation i familjen. Detta lyfter att familjers förutsättningar 
till vård och behandling skiljer sig beroende på var i världen de bor. I Sverige finns 
föreskrifter (SOSFS 2011:7) som stöd för vårdpersonal i beslutsfattande. Författarna saknar 
detaljerad kunskap om hur dessa situationer styrs i andra länder. Detta skulle kunna ha effekt 
på resultatet, samt påverka överförbarheten till svensk kontext. Likaså hade resultatet 
möjligen blivit annorlunda om deltagarna enbart var bosatta i Sverige. 

När döden inträffar 
Att ta hand om döende barn sågs som en del av arbetet för sjuksköterskor, men var ändå 
emotionellt påfrestande. Det fanns svårigheter i att balansera barnets fysiska behov med 
föräldrarnas psykosociala behov. Känslor som framkom ur sjuksköterskans perspektiv var 
ledsamhet, sorg, frustration och hjälplöshet, något som orsakade stora svårigheter (Bloomer 
m.fl., 2015; Stayer & Lockhart, 2016). Anguis Carreño m.fl. (2023) belyste vidare 
sjuksköterskors känsla av misslyckande och bristande kompetens. I litteraturöversiktens 
resultat framkom önskemål att samma personal skulle stanna kvar i barnets dödsögonblick 
samt närmaste tiden därefter (Butler m.fl., 2019). Här ses med andra ord en krock mellan 
föräldrars önskemål och sjuksköterskans förmåga att möta dessa. Stayer och Lockhart (2016) 
betonar att sjuksköterskor vill göra något fint av en outhärdlig situation, men att detta kan ske 
på bekostnad av sjuksköterskans psykiska välmående. Som nyansering fann en annan studie 
att det inte fanns något samband mellan sjuksköterskor som vårdat döende barn och deras 
kvarvarande stress (Richardson, & Greenle, 2020). Att dessa skillnader funnits skulle kunna 
belysa att stressen hos sjuksköterskan kan variera i dödsögonblicket och över tid. Möjligen 
kan det vara så att erfarenhet och att i sin yrkesroll kontinuerligt möta familjer i kris utvecklar 
personliga förmågor att hantera situationen för att inte drabbas av mental påfrestning.  
 
De färdigheter, förmågor samt förutsättningar specialistsjuksköterskan har kan påverka 
föräldrars sorgeprocess. Genom att stötta föräldrarna i delaktigheten kan de också guidas till 
att skapa värdefulla minnen. Butler m.fl. (2019), Currie m.fl. (2019), Falkenburg m.fl. (2016) 
och Lakhani m.fl. (2023) belyste vikten av att skapa fysiska minnen av barnet. Därför är den 
yrkesmässig erfarenhet och kompetens viktig för att som specialistsjuksköterska kunna se till 
behov som föräldrarna ännu inte är medvetna om att de har. I litteraturöversiktets resultat 
belyser Caicedo m.fl. (2019) att föräldrar i efterhand önskade att de skapat fler minnen. 
Genom att hjälpa föräldrar att skapa fysiska minnen kan specialistsjuksköterskan möjligen 
underlätta sorgen för föräldrar, då dessa minnessaker enligt Alcón och Gonzàles-Gil (2025) 
och Lakhani m.fl. (2023) var värdefulla.  
 
I resultatet framkom att föräldrarna önskade bättre information kring tiden efter dödsfallet, 
samt att föräldrar uppskattade uppföljning kort efter dödsögonblicket (Butler m.fl., 2019; 
Caicedo m.fl., 2019; Lakhani m.fl., 2023). Brink m.fl. (2017) betonar positiva följder av att 
återvända till intensivvårdsavdelningen där barnet vårdats för uppföljningssamtal. Dessa 
samtal medförde blandade känslor hos föräldrar, men genomsyrades av positiva känslor i 
mötet med personalen som vårdat barnet (Brink m.fl., 2017). Brist på uppföljning efter 
barnets död gjorde att föräldrar kände sig övergivna och bortglömda (Butler m.fl., 2018b). 
Något som kan kopplas till litteraturöversiktens resultat där föräldrar uppskattade uppföljning. 
Vidare kopplas detta till intensivvårdssjuksköterskans ansvar kring att stödja, informera och 
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involvera närstående (Svensk sjuksköterskeförening, 2021b) och betonar på så sätt vikten av 
att sjuksköterskan initierar kontakter som kan följa föräldrarna framåt i sorgearbetet. 

Klinisk implikation och praxis 
Resultatet understryker vikten av föräldrars fysiska närhet till sitt barn och delaktigheten i 
omvårdnaden för att stärka föräldrarollen. Vårdrelationen och vårdmiljön har visat sig ha en 
avgörande betydelse för hur dessa möjligheter skapas. Tidigare forskning har visat på 
kunskapsluckor i sjuksköterskors förmåga att stötta föräldrar i kris, något som stärker vikten 
av ökad kunskap. Mer kunskap skapar möjligheter för evidensbaserad omvårdnad, 
litteraturöversikten kan bidra med kliniska implikationer i form av kunskap kring:  
 

• Tydliga riktlinjer, möjligen en checklista, kring vad som kan vara viktigt för föräldrar 
till döende barn. 

• En vårdmiljö som skapar förutsättningar för föräldrars fysiska närhet till sitt barn.  
• Diskussionsforum personal emellan för att utveckla strategier och tillvägagångssätt i 

att möta familjer i sorg.  
• Tid och tillgång till material för att uppmuntra föräldrar till att skapa fysiska minnen 

av sina barn.  
 
Litteraturstudien bidrar med kunskap och medvetenhet kring behovet av att vara 
tillmötesgående och inkännande till varje familjs unika behov, genom att ta lärdom av 
drabbade föräldrars erfarenheter. Vidare uppmärksammas ett behov av forskning inom ämnet, 
då denna är begränsad. Det är önskvärt med studier som belyser svensk sjukvård för att 
ytterligare generera kunskap inom den svenska kontexten. 

Slutsats 
Studierna som inkluderats i resultatet bygger på föräldrars upplevelser av tiden på sjukhus 
med sitt barn. Samtliga delar som lyfts samverkar med varandra. Vårdmiljön och 
vårdrelationen skapar förutsättningar för fysisk närhet och delaktighet för föräldrar, där 
behovet av information spelar en central roll i den familjecentrerade vården. Inte minst vid 
svåra beslut. När vården ändrar riktning är det av stor vikt att föräldrarna är införstådda med 
vården för att den ska fortsätta vara familjecentrerad. Detta skapar utrymme att 
uppmärksamma föräldrarnas behov i tiden kring dödsögonblicket. Med 
specialistsjuksköterskans stöttning ges förutsättningar för familjen att skapa meningsfulla 
minnen de bär med sig efter den svåra förlusten. Minnena är något som 
specialistsjuksköterskan kan påverka i den faktiska omvårdnaden genom att låta familjer vara 
delaktiga, hjälpa dem att komma nära sina barn och finnas där som stöttning utefter deras 
specifika önskemål. En förlust av ett barn är bland det starkaste och mest traumatiska en 
förälder kan genomgå. Något som stärker vikten av att uppmuntra föräldrar att vara nära sina 
barn ända till det sista andetaget, att klippa av en hårlock för att spara, att ta det där extra fotot 
för att minnas sitt barn och skapa värde i varenda sekund som spenderas tillsammans. Bortsett 
från omvårdnadsansvaret, är detta kanske det viktigaste en specialistsjuksköterska kan bidra 
med. 
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sambandet 
mellan barnet 
i livets 
slutskede och 
förälderns 
långvariga 
sorg.  

Kvalitativ 
deskriptiv 
metod 
genom 
semi-
strukturerad
e 
telefoninter
vjuer. 
Innehållet 
analyserade
s genom en 
kombination 
av deduktiv 
och induktiv 
analysmetod
.  

Bekvämlighet
surval som 
utgår från 
befintliga i en 
större studie.  
8 föräldrar till 
8 barn som 
avlidit på 
intensivvårdsa
vdelning 7–11 
år tidigare.  

Fyra kategorier 
av behov 
framkom: att få 
vara 
tillsammans, att 
få grepp om 
barnets vård, att 
hantera 
strukturella 
faktorer, att 
navigera och 
samla sig i en 
steril vårdmiljö.  

Total 
bedömning:
Obetydliga 
eller 
mindre 
brister.  
 
Ex: Tydlig 
beskriven 
metod. 
Deltagarna 
i studien 
fick 
giftcard, 
men ingen 
intressekon
flikt, finns 
med i 
diskussion 

  
Etiskt 
godkännan
de: Ja.  

3 Butler, A. E., 
Copnell, B., & 
Hall, H. 
(2019a). 
Australien. 

The impact of 
the social and 
physical 
environments on 
parent-
healthcare 
provider 
relationships 
when a child 
dies in PICU: 

Att undersöka 
hur den 
fysiska och 
psykiska 
intensivvårds
miljön 
påverkar 
relationen 
mellan 
föräldrar och 

Konstruktivi
stisk 
grounded 
theory 
metod. 
Semi-
strukturerad
e intervjuer 
och med 
frågor som 

Riktat urval.  
26 föräldrar 
till 18 olika 
barn som 
avlidit på fyra 
olika 
intensivvårdsa
vdelningar 6–
48 månader 
tidigare.  

Den fysiska och 
sociala miljön 
på 
intensivvårdsav
delningen 
påverkade 
kvaliteten på 
vårdrelationen. 
När det fanns 
en 

Total 
bedömning: 
Obetydliga 
eller 
mindre 
brister.  
 
Ex: Väl 
beskriven 
metod.  
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Findings from a 
grounded theory 
study. 

sjuksköterskor 
när ett barn är 
döende på en 
pediatrisk 
intensivvårdsa
vdelning.  

utgick från 
en 
intervjuguid
e och som 
varade 
mellan 90-
150 
minuter. 
Den 
transkribera
de och 
ljudinspelad
e datan 
granskades 
och kodades 
sedan 
genom 
innehållsana
lys. 

välkomnande, 
öppen miljö 
kände sig 
föräldrar 
respekterade 
som jämlikar 
och 
medlemmar i 
sitt barns 
vårdteam. 
Miljöer som 
begränsade 
föräldrars 
närvaro eller 
hade bristande 
resurser för 
föräldrarnas 
egenvård kunde 
göra att 
föräldrar kände 
sig som 
”bevakare” och 
utestängda från 
sitt barns vård. 
 

  
Etiskt 
godkännan
de: Ja.  

4 Butler, A. E., 
Copnell, B., & 
Hall, H.  
(2019b). 
Australien.  

When a Child 
Dies in the 
PICU: Practice 
Recommendatio
ns From a 
Qualitative 
Study of 
Bereaved 
Parents. 

Att undersöka 
föräldrarnas 
förslag till 
förbättringar 
för vård i 
livets 
slutskede samt 
uppföljande 
samtal när ett 
barn dör på en 
pediatrisk 
intensivvårdsa
vdelning. 

Grounded 
theory med 
semi-
strukturerad
e intervjuer 
som 
granskades 
med 
tematisk 
analys för 
att finna 
teman.  
Datan har 
sedan med 
hjälp av 
diagram 
delats in i 
olika teman 
där likheter 
och 
skillnader 
setts.  

Riktat urval.  
26 föräldrar 
till barn som 
avlidit på fyra 
olika 
intensivvårdsa
vdelningar 6–
48 månader 
innan 
intervjutillfäll
et.  

Resultat 
mynnade ut i 
tre huvudteman 
som handlade 
om vårdtiden, 
tiden kring 
döendet samt 
tiden efter.  

Total 
bedömning: 
Måttliga 
brister.  
 
Ex: 
Hänvisar 
till tidigare 
artikel för 
detaljer 
kring 
studiens 
metod.  
 

Etiskt 
godkännan
de: Ja.  

5 Caicedo, C., 
Brooten, D., 
Youngblut, J. 
M., & 
Dankanich, J. 
(2019). 
USA. 

Parents' Wishes 
for What They 
Had or Had Not 
Done and Their 
Coping After 
Their Infant's or 
Child's Neonatal 
Intensive Care 
Unit/Pediatric 
Intensive Care 
Unit/Emergency 
Department 
Death. 

Att undersöka 
vad föräldrar 
önskade de 
hade eller inte 
hade gjort för 
deras barn 
samt hur de 
hanterade det 
2, 4, 6 och 13 
månader efter 
barnets död på 
en neonatal 
intensivvårdsa
vdelning, 
pediatrisk 
intensivvårdsa
vdelning eller 
på barnakuten.  
 

Deskriptiv 
studie som 
var del av 
en större 
longitudinel
l studie. 
Intervjuer 
med tre 
öppna 
frågor.  
Konvention
ell 
innehållsana
lys. Två 
månader 
efter 
dödsfallet 
har 
föräldrarna 
fyllt i ett 
formulär 
med 
demografisk 
information. 

Riktat urval.  
71 familjer 
deltog.  
70 mammor 
och 26 pappor  
som bara 
inkluderades 
om det fanns 
överlevande 
syskon till 
barnet som 
dött. 

Resultat 
mynnade ut i 
tre huvudteman 
som handlade 
om vad 
föräldrar önskar 
att de hade 
gjort för sitt 
barn, vad 
föräldrar önskar 
att de inte hade 
gjort samt att 
hantera sitt 
barns död.  

Total 
bedömning:
Obetydliga 
eller 
mindre 
brister.   
 
Ex: Bra 
beskriven 
metod. 
 

Etiskt 
godkännan
de: Ja 
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6 Currie, E. R., 
Christian, B. J., 
Hinds, P. S., 
Perna, S. J., 
Robinson, C., 
Day, S., & 
Meneses, K.  
(2016). 
USA 

Parent 
Perspectives of 
Neonatal 
Intensive Care at 
the End-of-Life. 

Att undersöka 
föräldrars 
upplevelser av 
tiden på en 
neonatal 
intensivvårdsa
vdelning, vård 
i livets 
slutskede samt 
konsult av 
team  
inom 
pediatrisk 
palliativ vård.  

Deskriptiv 
kvalitativ 
design med 
individuella 
djupintervju
er. Det 
teoretiska 
ramverket 
“The Dual 
Process 
Model of 
Coping with 
Bereavemen
t” användes.  
Kvalitativ 
innehållsana
lys med 
naturalistisk
t perspektiv 

Riktat urval.  
10 föräldrar 
till totalt 8 
barn som 
avlidit på en 
neonatal 
intensivvårdsa
vdelning 
minst 15 
månader 
tidigare. Hos 
6 av barnen 
var ett 
palliativt team 
inkopplat.   

Liv och död i 
en neonatal 
intensivvårdsmi
ljö var 
huvudtemat för 
studien. 
Subteman blev 
upp och 
nedgångar i att 
vara förälder, 
svårigheter i 
beslutsfattande 
och 
föräldrastöd på 
en neonatal 
intensivvårdsav
delning.  

Total 
bedömning: 
Måttliga 
brister.  
 
Ex: 
Beskriven 
metod, 
hade 
kunnat vara 
mer 
detaljerad 
men ändå 
tillräckligt 
tydligt 
redogjort 
för att hålla 
kvalitén. 
 
Etiskt 
godkännan
de: Ja.  

7 Currie, E. R., 
Christian, B. J., 
Hinds, P. S., 
Perna, S. J., 
Robinson, C., 
Day, S., 
Bakitas, M., & 
Meneses, K. 
(2019). 
USA. 

Life after loss: 
Parent 
bereavement and 
coping 
experiences after 
infant death in 
the neonatal 
intensive care 
unit. 

Att undersöka 
föräldrars 
upplevelse av 
sorg efter att 
ens barn 
avlidit på en 
neonatal 
intensivvårdsa
vdelning där 
palliativ vård 
bedrivits.  

Kvalitativ 
deskriptiv 
studiedesign
. 
Individuella 
intervjuer 
som 
datainsamli
ngsmetod. 
Föräldrarna 
fick också 
fylla i ett 
demografisk
t 
frågeformul
är. Data 
analyserade
s och 
delades in i 
teman med 
hjälp av en 
kvalitativ 
innehållsana
lys.  

Riktat urval. 
10 föräldrar 
till 8 olika 
barn som 
avlidit på en 
neonatal 
intensivvårdsa
vdelning med 
en medeltid på 
50 månader 
efter 
dödsfallet. 

Två 
huvudteman 
identifierades, 
att leva med 
förlust och 
hantera sorg 
över tid. 
 

Total 
bedömning: 
Måttliga 
brister.  
 

Ex: 
Hänvisar 
till tidigare 
artikel för 
redogörand
e av metod. 

  
Etiskt 
godkännan
de: Ja.  

8 Falkenburg, J. 
L., Tibboel, D., 
Ganzevoort, R. 
R., Gischler, S., 
Hagoort, J., & 
van Dijk, M. 
(2016). 
Nederländerna. 

Parental 
Physical 
Proximity in 
End-of-Life Care 
in the PICU. 

  
  

Att undersöka 
hur fysiska 
aspekter kring 
omvårdnaden 
i livets 
slutskede 
påverkar 
relationen 
mellan barn 
och föräldrar 
inom 
barnintensivvå
rd. 

Studien är 
en del av ett 
större 
forskningspr
ojekt. 
Retrospekti
v, kvalitativ 
intervjustudi
e. 
Ostrukturera
de 
djupintervju
er 
genomförde
s. Innehållet 
analyserade
s och 
kodades 
tematiskt.  

Randomiserat 
urval.  
20 föräldrar 
till barn som 
avlidit på en 
pediatrisk 
intensivvårdsa
vdelning 5 år 
tidigare före 
intervjutillfäll
et.   

Föräldrar 
mindes yttre 
skador på sina 
barns kroppar, 
en oundviklig 
konsekvens av 
vården. 
Frustation av 
att inte få hålla 
sitt barn. Men 
fann tröst i att 
få vara nära, 
hålla barnet vid 
dödsögonblicke
t och att få 
tvätta barnet 
efetråt.  

Total 
bedömning: 
Måttliga 
brister.  
 

Ex:  
Tillräckligt 
bra metod 
för kvalitén 
men hade 
kunnat vara 
bättre 
beskriven 

  
Etiskt 
godkännan
de: Ja.  
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9 Falkenburg, J. 
L., Tibboel, D., 
Ganzevoort, R. 
R., Gischler, S. 
J., & van Dijk, 
M. 
(2018). 
Nederländerna.  

The Importance 
of Parental 
Connectedness 
and 
Relationships 
With Healthcare 
Professionals in 
End-of-Life Care 
in the PICU. 

Att undersöka 
vilken typ av 
interaktion 
med 
vårdpersonal 
som var 
meningsfull 
för föräldrar 
till barn som 
var döende på 
en pediatrisk 
intensivvårdsa
vdelning.   

Studien är 
en del av ett 
större 
forskningspr
ojekt. 
Retrospekti
v, kvalitativ 
intervjustudi
e. 
Ostrukturera
de 
djupintervju
er 
genomförde
s. Innehållet 
analyserade
s och 
kodades 
tematiskt.  

Randomiserat 
urval.  
20 föräldrar 
till barn som 
avlidit på en 
pediatrisk 
intensivvårdsa
vdelning 5 år 
tidigare före 
intervjutillfäll
et.  

Resultatet 
visade att 
föräldrarnas 
erfarenheter 
lyfte känslor 
kring 
fjärmande, 
emotionellt 
avståndstagand
e och ensamhet. 
Specifika 
ögonblick med 
vårdpersonalen 
fanns kvar som 
viktiga minnen 
även fem år 
senare.  

Total 
bedömning:
Måttliga 
brister 
 

Ex: 
Hänvisar 
till tidigare 
artikel för 
detaljer om 
metoden.  
  
Etiskt 
godkännan
de: Ja.  

10 Falkenburg, J. 
L., van Dijk, 
M., Tibboel, 
D., & 
Ganzevoort, R. 
R. (2020). 
Nederländerna. 

The fragile 
spirituality of 
parents whose 
children died in 
the pediatric 
intensive care 
unit. 

Att lära sig 
mer om 
specifika 
egenskaper 
och funktioner 
hos den 
andlighet som 
är en del av 
konfrontatione
n med döden 
utifrån 
berättelser 
från föräldrars 
som förlorat 
ett barn. 

Studien är 
en del av ett 
större 
forskningspr
ojekt. 
Retrospekti
v, kvalitativ 
intervjustudi
e. 
Ostrukturera
de 
djupintervju
er 
genomförde
s. Innehållet 
analyserade
s och 
kodades 
tematiskt.  

Randomiserat 
urval.  
20 föräldrar 
till barn som 
avlidit på 
intensivvårdsa
vdelningen 5 
år tidigare.  

Resultatet 
visade att 
barnets död 
hade outsäglig 
påverkan på 
föräldrarnas liv. 
Teman som 
framkom var 
föräldrarnas 
tolkning av 
barnets 
sjukdomstillstå
nd, det andliga 
bandet mellan 
föräldrar och 
barn, 
föräldrarnas 
syn på döden 
och 
samhörigheten 
mellan 
andlighet och 
tro. 

Total 
bedömning: 
Måttliga 
brister.  
 

Ex: 
Hänvisar 
till tidigare 
artikel för 
redogörand
e av metod 
samt etiskt 
godkännan
de.  

  
Etiskt 
godkännan
de: Finns ej 
i artikeln. 
Men 
studien 
artikeln är 
grundad på 
hade etiskt 
godkännan
de. 

11 Lakhani, J., 
Mack, C., 
Kunyk, D., & 
van Manen, M.  
(2023). 
Kanada.  

Exploring and 
Supporting 
Parents' Stories 
of Loss in the 
NICU: A 
Narrative Study. 

Att identifiera 
och beskriva 
berättelser om 
besultsfattand
e och 
erfarenher 
som stöttade 
deras 
smärtsamma 
förlust hos 
föräldrar till 
barn som 
avlidit på en 
neonatal 
intensivvårdsa
vdelning  

Explorativ, 
narrativ 
forskningsd
esign med 
intervjuer 
som ägde 
rum mellan 
juni-oktober 
2022. Datan 
analyserade
s i sin helhet 
och sedan i 
separata 
delar.  

Bekvämlighet
surval. 7 
föräldrar till 5 
olika barn 
som avlidit på 
en neonatal 
intensivvårdsa
vdelning 
under de 
senaste 5 åren.  

Resultatet 
mynnade ut i 
sex teman som 
handlade om 
föräldrars tid 
med sitt barn, 
föräldrars 
upplevelse av 
vårdpersonalen, 
föräldrars 
erfarenhet av 
att leva med 
ovisshet, 
föräldrars 
upplevelse av 
värdet av 
vården, 
föräldrars 
berättelser om 
barnets liv samt 
samt föräldrars 
upplevelse av 
att leva med 
sorg. 

Total 
bedömning: 
Obetydliga 
eller 
mindre 
brister.  
 

Ex: Tydlig 
bakgrund 
och metod. 
 
Etiskt 
godkännan
de: Ja.  
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12 Mitchell, S., 
Spry, J. L., 
Hill, E., Coad, 
J., Dale, J., & 
Plunkett, A. 
(2019) 
Storbritannien.  

Parental 
experiences of 
end of life care 
decision-making 
for children with 
life-limiting 
conditions in the 
paediatric 
intensive care 
unit: a 
qualitative 
interview study. 

Att förstå och 
få insikt kring 
upplevelser 
hos föräldrar 
med 
erfarenhet av 
beslutsfattand
e kring deras 
barn med 
livshotande 
sjukdom inom 
pediatrisk 
intensivvård.  

Kvalitativ 
intervjustudi
e med 
semistruktur
erade 
intervjufråg
or. Tematisk 
induktiv 
analys av 
insamlad 
data med 
hjälp av en 
mall av 
“Braun and 
Clarke”. 
 

Riktat urval.  
17 föräldrar 
till 10 barn 
som avlidit på 
en pediatrisk 
intensivvårdsa
vdelning.  

Fem teman 
identifierades: 
beslut i livets 
slutskede, 
föräldrarnas 
kunskap som 
bas i 
beslutsfattande, 
tillitsfulla 
relationer till 
vårdpersonalen 
som stöttning, 
att beslut blir 
lättare att landa 
i om 
föräldrarna har 
nått ett stadie 
av acceptans 
samt familjens 
fördelar med 
vård i livets 
slutsekde på en 
pediatrisk 
intensivvårdsav
delning.  

Total 
bedömning:
Obetydliga 
eller 
mindre 
brister.  

  
Ex: Tydlig 
metod. Två 
deltagare i 
studien 
läste 
resultatet 
för 
validering. 
 

Etiskt 
godkännan
de: Ja 

13 Piette, V., 
Dombrecht, L., 
Deliens, L., 
Cools, F., 
Chambaere, K., 
Goossens, L., 
Naulaers, G., 
Laroche, S., 
Cornette, L., 
Bekaert, E., 
Decoster, P., 
Beernaert, K., 
& Cohen, J.  
(2022). 
Belgien.  

Barriers and 
facilitators for 
parents in end-
of-life decision-
making for 
neonates at the 
Neonatal 
Intensive Care 
Unit: A 
qualitative study. 

Att identifiera 
hinder och 
möjligheter 
som föräldrar 
upplevt kring 
beslutsfattand
e i livets 
slutskede hos 
spädbarn på 
neonatal 
intensivvårdsa
vdelning.  

Kvalitativ 
metod med 
semistruktur
erade 
intervjuer 
mellan 
april-
september 
2018. 
Induktiv 
fenomenolo
gisk 
innehållsana
lys 
genomförde
s på datan.  

Riktat urval. 
Föräldrar till 
14 barn som 
avlidit på fem 
olika 
neonatala 
intensivvårdsa
vdelningar 
efter 
beslutsfattand
e i livets 
slutskede 
inkluderades.  

Fyra teman 
identifierades: 
klinisk kunskap 
och prognos, 
kvaliteten på 
den givna 
informationen, 
känsloreglering 
samt 
psykosocial 
vårdmiljö.  

Total 
bedömning:
Obetydliga 
eller 
mindre 
brister.  
 

Ex: Väl 
beskriven 
metod och 
bakgrund. 
 

Etiskt 
godkännan
de: Ja.  

14 Proulx, M.-C., 
Martinez, A.-
M., Carnevale, 
F., & Legault, 
A.  
(2016). 
Kanada.  

Fathers’ 
Experience After 
the Death of 
Their Child 
(Aged 1–17 
Years). 

Att förstå 
pappors 
upplevelser 1–
6 år efter 
förlusten av 
deras barn (1–
17 år). 

Fenomenolo
gisk studie 
med 
individuella 
semistruktur
erade 
intervjuer. 
Fenomenolo
gisk 
tolkningsan
alys baserad 
på Benner’s 
ansats. 

Riktat urval. 
13 pappor till 
barn som 
avlidit på en 
pediatrisk 
intensivvårdsa
vdelning 1–6 
år tidigare 
inkluderades.  

Tre teman 
identifierades: 
behov av att 
fortsätta framåt 
för att undvika 
sammanbrott, 
fortsätta ha 
barnet 
närvarande i sitt 
dagliga liv samt 
att finna 
mening i deras 
upplevelser 
eller sorg.  

Total 
bedömning: 
Obetydliga 
eller 
mindre 
brister.  
 

Ex: Väl  
beskrivet. 
Fanns 
tidigare 
relation 
mellan 
deltagare 
och 
intervjuare
n. 

  
Etiskt 
godkännan
de: Ja.  
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Bilaga 4. Frågeställningar enligt SBU:s granskningsmall 
Kvalitetsgranskning utifrån SBU:s granskningsmall för studier med 
kvalitativ metodik.  
 
1. Överensstämmelse mellan filosofisk hållning/teori och urval och metodik i studien 
Vilken teori eller filosofisk hållning utgick författarna från? 
Hänger syfte och fråga ihop med teori/filosofisk hållning? 
 
2. Deltagare 
Hur gjordes urvalet? 
Stödfrågor för bedömning av brister i urvalsförfarandet: 
Är urvalet lämpligt för att besvara frågan? 
Är rekryteringsmetoden lämpligt vald och genomförd? 
 
Finns det allvarliga brister som kan påverka tillförlitligheten?  
Kommentarer: 
 
3. Datainsamling 
Vilka metoder användes för datainsamling? 
Finns det allvarliga brister i datainsamlingen 
som kan påverka tillförlitligheten? 
 
4. Analys 
Vilka metoder användes för analys? 
Stödfrågor för bedömning av brister i analyssteget: 
Är vald analysmetod lämplig och genomförd på ett lämpligt sätt? 
Var forskarna reflexiva vid tolkning av data? 
Validerades tolkningarna? 
Finns det allvarliga brister i analysen som kan påverka tillförlitligheten? 
 
5. Forskaren 
Vilken bakgrund och kompetens hade forskarna? 
Stödfrågor för bedömning av brister: 
Har forskarna någon relation till studiedeltagarna 
som kan påverka datainsamlingen? 
Har forskarna hanterat sin förförståelse på ett acceptabelt sätt? 
Var forskarna oberoende av finansiella eller andra 
förutsättningar som kunde påverka analysen? 
Finns det allvarliga brister som kan påverka tillförlitligheten? 
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Bilaga 5. Exempel på tematisering av nyckelfynd. 
Nyckelfynd översatt till 

svenska 
Tema Subtema  

Att hålla, krama, bära, 
trösta och i största möjliga 

mån fortsätta göra saker 
som upplevdes som normalt. 

  
  

Bra relationer till 
sjuksköterskorna var högt 

uppskattade, och 
sjuksköterskornas 

engagemang för barnet 
ökade känslan av att vara en 
del i teamet hos föräldrarna. 

  

  
  
  
  
  
  
Möjligheten att få vara nära 
sitt barn 

  
  
Behovet av närhet till sitt 
barn 
  
  
  
  
  
  
  
Vårdrelationens betydelse 

När föräldrarna insåg att 
barnets prognos 

försämrades påverkades 
deras hopp, vilket 

resulterade i att de förstod 
att barnet var döende innan 
personalen förmedlade det. 

  

  
  
Att vara införstådd med sitt 
barns vård 

  
  
Beslut att avbryta 
behandling 

Känslor kring 
dödsögonblicket var rädsla 

och panik, en känsla av 
bortdomning direkt efter. 

  
  

Trots människor i ens närhet 
så kunde en känsla av 

ensamhet i sin sorg finnas. 

  
  
  
  
När döden inträffar 

  
  
Tiden kring dödsfallet 
  
  
  
 Tiden efter 
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