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Bakgrund: Nir ett barn &r doende skapas en komplex situation for fordldrar och
specialistsjukskoterskor inom intensivvarden. Nér kurativ behandling 6vergar till vard i livets
slutskede sétts stor press pa savél personal som fordldrar. Varden kring doende barn och deras
fordldrar bor utga fran ett familjecentrerat forhdllningssétt med barnets réttigheter 1 fokus.
Tidigare forskning belyser kunskapsluckor kring personalens formaga att hantera situationen
och beméta barnens foréldrar.

Syfte: Att belysa fordldrars erfarenheter kring processen nér ett barn dor pa en
intensivvardsavdelning.

Metod: Systematisk litteraturdversikt som inkluderade 14 vetenskapliga artiklar med
kvalitativ ansats.

Resultat: Resultatet mynnade ut i tre huvudteman med respektive subteman. Det forsta
huvudtemat bestar av; Mojligheten att fa vara néira sitt barn och innefattar de fyra subtemana
Behovet av ndrhet till sitt barn, Delaktighet i omvdrdnaden, Vdrdrelationens betydelse samt
Virdmiljons betydelse. Tema tva; Att vara inforstadd med sitt barns vdrd och innefattar de tva
subtemana Behovet av information samt Beslut att avbryta behandling. Det tredje och sista
temat dr; Ndr doden intrdffar och innefattar de tre subtemana Tiden kring dédsfallet, Vikten
av att skapa minnen samt Tiden efter.

Slutsats: Vardmiljon och vardrelationen skapar forutséttningar for fysisk narhet och
delaktighet for forédldrar, dir behovet av information spelar en central roll i den
familjecentrerade varden. Inte minst vid svéra beslut. Nar varden dndrar riktning dr det av stor
vikt att fordldrarna dr inforstddda kring syftet med barnets vérd for att den ska fortsdtta vara
familjecentrerad.

Nyckelord: Barnintensivvard, Neonatal intensivvard, Déende, Fordldrar, Delaktighet,
Familjecentrerad vard, 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

Intensivvérden &r en komplex och hogteknologisk miljo dér specialistsjukskoterskan skall
bemdta bade patienters och anhorigas behov. Kritiskt sjuka barn vardas framfor allt inom
barnintensivvérd dér fordldrar forvintas vara delaktiga trots en omkullkastad tillvaro. Nér
barnets liv inte ldngre gar att rddda dvergar varden till vérd i livets slutskede och resulterar
senare i barnets dod. Situationen stéller oerhorda krav pa fordldrarna som ska finnas dér for
barnet parallellt med att sjédlva genomlida ett trauma. Det finns en komplexitet 1 att som
specialistsjukskdterska leda omvéardnadsarbetet kring barn som avlider inom intensivvarden.
Att som specialistsjukskdterska ldra sig genom forédldrars erfarenheter 6kar forutsattningarna
att stotta fordldrarna utifran ett familjecentrerat forhallningssatt.

Bakgrund

Intensivvard

Intensivvérdens historia startade pa 1950-talet i Danmark dér kunskap fran anestesin
overfordes till en kontext som utvecklades till varldens forsta intensivvardsavdelning
(Berthelsen & Cronqvist, 2003; Reisner-Sénélar, 2011). Intensivvard dr idag en
hogspecialiserad vard under stindig utveckling som bedrivs nir svart sjuka patienter behover
noggrann monitorering och avancerade behandlingar. Detta for att stodja vitala funktioner och
organ som sviktar till f6ljd av kritisk sjukdom eller olycka. Definitionen av intensivvard
skiljer sig mellan olika delar av vdrlden men gemensamt &r att inom intensivvarden vérdas de
allra sjukaste patienterna med storst vardbehov (Marshall m.fl., 2017).

Hogspecialiserad vérd kraver specialistutbildad vardpersonal, specifik medicinteknisk
utrustning och anpassade lokaler. Intensivvardsavdelningar &r resurskrdvande da de kréver
hog personaltithet med tvarprofessionella team (Svensk forening for anestesi och intensivvérd
[SFAI], 2014). Genom att arbeta tvirprofessionellt kan varje medlem i teamet dra nytta av
varandras kunskaper for att nd de gemensamma maélen (Marshall m.fl., 2017; Donovan m.fl.,
2018). Intensivvérden har i uppgift att inte bara bemota kritiskt sjuka patienter utan dessutom
tillgodose familjens behov (Kynoch m.fl., 2016).

Barnintensivvard

FN:s konvention om barnets réttigheter definierar barn som personer under 18 ar (UNICEF,
u.a.), vilket ar definitionen som denna litteraturoversikt forhéller sig till. Svenska
intensivvardsregistret redovisade att antalet vérdtillfdllen under ar 2023 for barn under 16 ar
var 1798 stycken pa en barnintensivvardsavdelning. Samtidigt registrerades 1650
vardtillfillen for barn inom allmén intensivvard. Under samma tidsperiod avled totalt 56 barn
pa en intensivvardsavdelning varav 33 stycken inom barnintensivvarden (Svenska
intensivvardsregistret [SIR], 2023a; SIR, 2023Db).

Sverige har fyra intensivvirdsavdelningar specialiserade for barnintensivvard. Avdelningarna
vardar svart sjuka barn med svikt 1 organsystem dér hogspecialiserad vard kravs. Dessa finns i
Goteborg, Lund, Uppsala och Stockholm (SIR, 2024). Utdver barnintensivvardsavdelningarna
finns det 1 Sverige tta avdelningar med kapacitet for hogspecialiserad neonatal intensivvard.
De avdelningarna vérdar sjuka nyfodda och for tidigt fodda barn (Neonatalregistret, 2021).
Det finns inga nationella riktlinjer for nér ett barn kvalificeras for neonatal eller
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barnintensivvird dd det varierar mellan olika sjukhus beroende pé barnets alder, diagnos samt
vardbehov (Socialstyrelsen, 2019). Allménna intensivvardsavdelningar skall kunna vérda akut
sjuka barn oavsett alder upp till tvd dygn i vintan pd hogspecialiserad barnintensivvard.
Vidare maste allménna intensivvardsavdelningar erbjuda vard med adekvat kompetens for
barn 6ver 12 ar (SFAIL 2014).

Intensivvardssjukskoterskans yrke och ansvar

Specialistsjukskoterskor inom intensivvard ansvarar for omvérdnad av patienter dir arbetet
utgar fran att forebygga, varda och behandla. Arbetet medfor komplexa situationer som kréver
specifik kompetens samt flexibilitet da varden varierar, fran akuta situationer till vard i livets
slutskede. Specialistsjukskdterskor inom intensivvard ska hantera dessa situationer
sjdlvstidndigt genom handlings- och prioriteringsforméga i allmén sdvil som avancerad
intensivvard. De bidrar med unik och vérdefull kompetens for enheter som stravar efter att
arbeta evidensbaserat (Svensk sjukskoterskeforening, 2021a).

Forskning har visat att specialistsjukskdterskor inom intensivvard pa ett effektivt sitt kan
mota patientens behov och optimera patientens chans till 6verlevnad (Conley, 2019; Gabbard
m.fl., 2021). Benzein m.fl. (2017) beskrev att grundutbildade sjukskoterskor sdg nérstaende
som en extern del av patienten, medan specialistutbildade sjukskoterskor har forutséttningar
att se narstdende som sjdlvklar 1 varden. Nagot som gor det léttare att fokusera bade pa
patientens och nérstdendes (Benzein m.fl., 2017). Specialistsjukskoterskor inom intensivvard
ska stodja, informera och involvera nérstdende i patientvérden for att tillgodose deras behov
och tillvarata deras resurser. Varden ska vara evidensbaserad vilket innebér att systematiskt
arbeta utifran aktuell forskning med patientens bésta i1 fokus. Evidensbaserad vard
tillsammans med kunskap om lagar och riktlinjer skapar utrymme for siker och god vard
(Svensk sjukskoterskeforening, 2021a).

Att vara foralder i en intensivvardsmiljo

Att vara fordlder pa en barnintensivvardsavdelning kan framkalla kénslor av att befinna sig i
en frimmande miljo, en kénsla av att forlora forstdndet och att befinna sig i en kadnslostorm.
Samtidigt upplever fordldrar att de kinner sig trygga och i goda hinder (Alzawad m.fl., 2020;
Dahav & Sjostrom-Strand, 2018). Det finns en komplexitet i1 att forsdka vara en narvarande
forédlder i en skrimmande miljo, dar det aldrig blir riktigt tyst, ddr nattsémnen paverkas och
rddslan kring framtiden stindigt ndrvarar (Alzawad m.fl., 2020; Dahav & Sjostrom-Strand,
2018; Hill m.fl., 2018). En studie av Oxley (2015) belyste upplevelser av trauma,
ansvarstagande och dngest i samband med att ett barn vardas inom intensivvard, i senare
skede framkom dven posttraumatiskt stressyndrom. Nar miljon kédnns frimmande,
skrammande eller obehaglig 6kar risken for att forédldrar inte vagar eller vill vara nirvarande i
den man de egentligen 6nskar (SIR, 2020b).

Att som forélder finna sin roll pé en intensivvardsavdelning kan vara utmanande och kénslor
av att vara handlingsférlamad kan uppsta (Dahav & Sjostrom-Strand, 2018; Jakobsen. m.fl.,
2021). Det sitter press pa familjemedlemmar som inte bara stélls infor en svér situation, utan
ocksa stills infor beslutsfattande som patienten sjélv dr oféormdgen att vara en del av
(Davidson m.fl., 2017). Vanliga strategier fordldrar tog till nér ett barn var kritiskt sjuk var att
uttrycka kénslor, soka stod, att forsoka ta kontroll samt anpassa sig till situationen (Dahav &
Sjostrom-Strand, 2018; Jakobsen m.fl., 2021; Verberne m.fl., 2019). Fordldrar ansag det extra
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viktigt att ha en god relation till sitt barn vid nérvaro av sjukdom (Dahav & Sjdstrom-Strand,
2018; Verberne m.fl., 2019).

Delaktighet

Vérden bor utga fran patientens delaktighet och mgjligheten att péverka, patientens behov och
onskemal skall tas i beaktande (SFS 2017:30; SFS 2014:821; SFS 2010:659). Narstaende ska
goras delaktiga i1 och kring varden sé ldnge det anses lampligt (Institute for Patient- and
Family-Centered Care [IPFCC], 2008; SFS 2014:821). Enligt fordldrabalken (SFS 1949:381)
6 kap. 1 § har alla barn rétt till omvérdnad och trygghet vilket dr vdrdnadshavarens ansvar att
tillgodose. Barnets mognad och alder skall beaktas nir beslut om barnet tas, detta for att
stodja barnets bestimmanderitt 1 enlighet med Barnkonventionen (UNICEF, u.a.). P4 sa sétt
ar delaktigheten i varden av yttersta vikt for att virdnadshavaren ska kunna ta informerade
beslut om barnets bésta.

Studier visar att delaktigheten 6kade nér fordldrar var inforstddda i rutiner. Néar fordldrarna
inte gjordes delaktiga infann sig en kénsla av att barnet var sjukhusets och inte deras (Dahav
& Sjostrom-Strand, 2018; Jakobsen m.fl., 2021). Dahav och Sjostrom-Strand (2018) menade
att personal som uppmuntrade fordldrarna att interagera med sina barn genererade tilltro och
trygghet. For barn som vérdades pa sjukhus var familjens narvaro det viktigaste, en kéinsla av
ensamhet och saknad infann sig om forédldrarna inte var nirvarande. Barnen upplevde minskat
lidande nér fordldrar initierade vardagliga aktiviteter som att spela spel eller titta pa film
(Carnevale & Gaudreault, 2013).

Foraldrar pa intensivvardsavdelningar vill involveras 1 barnets vard bade for deras och barnets
skull (Dahav & Sjostrom-Strand, 2018; Hill m.fl., 2018; Verberne m.fl., 2019). Forildrarna
kdnde stor tacksamhet nér personalen bjod in dem att delta dd de kénde sig viktiga.
Upplevelsen av att fa fokusera pa barnet bakom all utrustning ingav trygghet. Kénslan av att
vara observator infann sig nér de inte fick mojlighet att vara delaktiga vilket genererade
besvikelse (Dahav & Sjostrom-Strand, 2018).

Nar kurativ behandling inte langre ar mojlig

Nir fortsatt vird inte ldngre dr forenat med ett virdigt liv Overgar virden till vard i livets
slutskede (Socialstyrelsen, 2018). Att varda barn i livet slut handlar om att lindra lidande f6r
att oka livskvaliteten for hela familjen, ndgot WHO (2018) bendmner som palliativ vard.
Vérdformen bygger pé fyra hornstenar: symtomlindring, teamarbete, kommunikation och
nérstdendestdd. Palliativ vard for barn syftar till barnets totala behov av omvardnad.
Vérdgivaren behover ta hiansyn till bade barnets kropp och sjil sdvil som familjens
vialmaende for att skapa trygghet. Involvering av barnets familj och god kommunikation ger
familjen forstéelse for sjukdomen samt gynnar varden. Vérd i livets slutskede innefattar att
stotta anhoriga i sorgearbetet bade fore och efter att doden har intraffat (WHO, 2018). Att
introducera denna vardform 1 ett tidigt skede leder till 6kad vardkvalitet (Boss m.fl., 2014).

Sjukskoterskans perspektiv

Nar ett barn avlider pé en intensivvardsavdelning innebér det en risk for kinslomassig
belastning for sjukskoterskan (Bloomer m.fl., 2015). Vérd av ett ddende barn involverar
fysisk, psykisk och andlig omvardnad kring barnet och familjen. Forskning visar pa att
kompetensen hos sjukskoterskor som vardar doende barn varierar, ndgot som belyser behovet
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av Okad kunskap och utbildning for sjukskdterskor som arbetar inom barnsjukvard (Farrag
m.fl., 2023).

Bloomer m.fl. (2015), Farrag m.fl., (2023) samt Stayer och Lockhart (2016) understrok att det
ar en komplex situation att arbeta med barn som vérdas i livet slut eller avlider, som kan
orsaka mental pafrestning. Situationen kan generera angest, obehag och en kénsla av nederlag.
Sjukskoterskor upplevde bristande forméga 1 att forbereda familjen infor barnets dod.
Bristerna handlade om relationen och kommunikationen med nirstaende samt sjukskdterskans
och arbetsplatsens resiliens. Sjukskoterskorna anség det viktigt att familjerna var forberedda
och inforstadda nar dodsogonblicket intrdffade. Detta medforde kinslor av att 1 vissa fall
behova forskjuta dodsogonblicket for att “vinta in” familjen (Bloomer m.fl., 2015). Det fanns
behov av vidare forskning for att identifiera faktorer som kan underlétta arbetet for
sjukskoterskor som véardar doende barn (Stayer & Lockhart, 2016).

Omvardnad av doende barn

Nar ett barn inte langre beddms gagnas av den kurativa behandlingen tas beslut om
behandlingsbegransningar. Behandlingsbegransningar innebér att avsta ytterligare behandling
alternativt att avbryta pdgaende behandling da chanserna for 6verlevnad inte langre finns
(SFAI, 2012; SIR, 2020a).

Vid beslut om att avbryta livsuppehéllande dtgérder ansvarar personalen for att sdkerstilla
patientens trygghet, samordning och sékerhet 1 varden (SOSFS 2011:7). Beslut om att avbryta
livsuppehéllande behandling sker alltid i samrad med barnets fordldrar. Barnet kan inkluderas
1 diskussionen om det anses ldmpligt. Nér det handlar om sma barn dér livsuppehallande
behandling avbryts dr det fordldrarnas behov och 6nskemal som i forsta hand tas i beaktande.
Ar barnet ildre bor personalen och forildrarna tillgodose eventuella dnskemal som barnet har
kring déendet (SFAI, 2012; UNICEF, u.a.). Cai m.fl. (2023) menar att barn har olika nivé av
kognitiv formaga kring beslutsfattande men att barnet bor ses som en person med egen vilja
och onskemaél. Efter beslut sker en fortsatt planering i samrdd med familjen, detta med
utgangspunkt 1 att barnet skall {2 ett avslut fritt frdn lidande, smérta och angest (SFAI, 2012).

Att varda doende barn innebdr en komplex situation for sjukskdterskan. Samtidigt som
sjukskdterskan skall ta hand om det ddende barnet uppstar en personlig emotionell boérda
(Bloomer m.fl., 2015; Farrag m.fl., 2023; Stayer & Lockhart, 2016). Stayer och Lockhart
(2016) menar att sjukskoterskan bor strava efter att stodja fordldrarna i att halla hoppet uppe,
lyssna till barnets rost samt tillgodose och respektera barnets och familjens 6nskemal.

Teoretisk referensram - Familjecentrerad vard

IPFCC (2008) beskriver familjecentrerad vard som en filosofisk teori, vilken grundar sig i att
hela familjen skall inkluderas i1 behandlingsplanen. I praktiken innebér detta att vrden
utformas i1 samrad med patienten och familjen, snarare &n att den utformas &t dem.
Definitionen av familjecentrerad vard bottnar i fyra grundpelare: respekt och virdighet,
informationsdelning, delaktighet och samarbete. Teorin innebér att vardpersonal bor inkludera
patientens familj for att tillsammans med patienten fatta vélinformerade beslut kring vérden.
Genom att inkludera patientens familj 1 information och beslutsfattande dkar kvaliteten pa
véarden och resulterar ddrmed i 6kat védlbefinnande och en positivare upplevelse for patienten
(IPFCC, 2008). Familjen bér en stor borda kring patientens dterhdmtning efter vardtiden.
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Forskning har visat pd att okat stod for nédrstaende resulterar i positiva effekter hos patienten
som individ (Davidson m.fl., 2017).

Begreppet familj definieras som viktiga personer i patientens niarhet, men varierar for olika
individer. Familj innefattar personer som en individ har starka kdnsloméssiga eller biologiska
band till. Definitionen innebér att familjer kan se ut pa ménga olika sétt och det finns inga
riktlinjer eller granser kring vilka personer en individ inkluderar i sin familj (Benzein m.fl.,
2017). Enligt Barnkonventionens 3:e artikel (UNICEF, u.a.) dr det barnets rittighet att inte
skiljas frdn sina fordldrar, samtidigt ska barnets bista beaktas i alla beslut som ror barnet.
Fordldrarna ar en viktig del av varden for att frimja barnets livskvalitet och lindra barnets
eventuella lidande (Benzein m.fl., 2017; IPFCC, 2008).

I varden av barn och deras familjer ska familjecentrerad vard vara grunden i hur omvérdnaden
bedrivs. Fordldrarna kimpar med att hantera konsekvenserna av sitt barns sjukdomstillstand
samt hur de kan védrna om sitt barn i en frimmande miljo. Vardpersonal behdver medvetet ta
stod av grundpelarna kring familjecentrerad vard for att kunna arbeta darefter (Hill m.fl.,
2018). Intensivvardsavdelningar som infort forbattringsarbeten kopplade till familjecentrerad
vard sig positiva effekter rorande patientens och familjens tillfredsstillelse av vardtiden.
Upplevelserna grundade sig i vardens helhet, dess psykiska konsekvenser for fordldrar samt
forkortad vardtid (Goldfarb m.fl., 2017; Segers m.fl., 2019).

Terp m.fl. (2021) lyfte att essensen i1 den familjecentrerade varden som innefattar
partnerskapet mellan vardpersonal och familj ofta hade brister. Fordldrar upplever att det
fanns utvecklingspotential kring beslutsfattande och kommunikation, for att uppna ckad
tillfredsstéllelse med den familjecentrerade varden. Detta for att uppmérksamma foraldrars
onskemal och behov inom intensivvarden (Terp m.fl., 2021). Hill m.fl. (2018) fann att
personalens foljsamhet till de familjecentrerade grundpelarna korrelerade med foréldrarnas
upplevelser av den familjecentrerade varden.

Problemformulering

Intensivvérd ar en hogspecialiserad vard som bedrivs i en komplex milj6. Nagot som sétter
stora krav pa specialistsjukskoterskor som arbetar diar da kompetensen som krévs ér bred och
mangfacetterad. Nér patienten dessutom &r ett barn sa 0kar intensivvardssjukskdterskans
ansvar ytterligare. Att vara fordlder 1 intensivvardsmiljon kan kénnas skrimmande och det
sdtter stor press pa fordldrar som nérvarar. Varden ska bedrivas tillsammans med forédldrarna i
enlighet med lagar och forordningar for att kunna erbjuda familjecentrerad vérd utefter
barnets rittigheter. Mélet med intensivvéarden kan vara kurativ och att understddja vitala
funktioner, men nir detta inte langre dr mojligt Gvergar véarden till vérd i livets slutskede.
Beslut om att avbryta eller avsta vidare behandling tas i samrdd med barnets foraldrar.
Barnens rattigheter star i fokus och varden som bedrivs bor utgd fran barnets bista med ett
familjecentrerat forhallningssétt. Tidigare forskning visar pd kunskapsluckor i hur
sjukskoterskor inom intensivvérd kan stodja familjer 1 kris, dér det viktigaste i1 barnets vard ar
delaktiga och nérvarande fordldrar. Genom att se ndrmare pa foréldrars erfarenheter kring
barnets doende pa en intensivvardsavdelning, kan specialistsjukskoterskans kunskap kring
stod, guidning och att bjuda in fordldrar 1 processen fordjupas.
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Syfte

Att belysa fordldrars erfarenheter kring processen nir ett barn dor péd en
intensivvardsavdelning.

Fragestéllningar:

e Hur upplever fordldrarna beslutsfattandet kring att avsluta barnets behandling?
e Vad ér viktigt for fordldrar i samband med att barnet avlider?
e Hur kan specialistsjukskoterskor stotta fordldrar som forlorat sina barn?

Metod
Studiedesign

Studiedesignen som anvindes var en systematisk litteraturdversikt dir artiklar med kvalitativ
ansats inkluderades. Litteraturdversikten utgick fran en induktiv ansats dar forfattarna
granskade publicerad forskning som sokts fram ur medicinska databaser och sedan
sammanstillts. Polit och Beck (2021) menar att metoden anvénds for att belysa och
sammanfatta ett befintligt problemomrade att bedriva evidensbaserad vard kring.

Litteraturdversikten bygger pa Polit och Becks modell som bestar av nio steg, se tabell 1. En
vélarbetad systematisk litteraturdversikt ger lasaren mojlighet att ta stdllning till
trovardigheten 1 resultat och slutsats, men dven utrymme att kontrollera om all relevant
forskning har inkluderats (Polit & Beck, 2021).

Tabell 1: Polit och Becks niostegsmodell, 6versatt fran engelska.

1.Formulera | 2.Definiera 3.Artikelsok | 4.Granska 5.Lds och 6.Summera 7. Kvalitetsg | 8.Analysera | 9.Sammanfa
syfte och ev. | sokstrategier | ning. artiklar, bearbeta valda ranska innehallet tta och
Fragestéllni | . Databaser vilja ut valda artiklar. studierna. och presentera
ngar. och sokord. lampliga. artiklar. definiera ett resultat.

teman.

Inklusions- och exklusionskriterier

Innan datainsamlingen péborjades utformades inklusions- och exklusionskriterier for att rikta
sokresultatet mot att svara an pa litteraturdversiktens syfte. Att skapa inklusion- och
exklusionskriterier hjélper enligt Polit och Beck (2021) forfattarna i s6kningen genom att
utesluta irrelevant material. Detta sdkerstéller relevansen hos de valda vetenskapliga artiklarna
(Bettany-Saltikov & McSherry, 2016). Se tabell 2.

Tabell 2. Inklusions- och exklusionskriterier

| Inklusionskriterier Exklusionskriterier
Kvalitativ ansats Barn som inte avlidit pd IVA
Publicerade 2014-2025 Annan vardkontext dn intensivvard
Engelska
Peer-reviewed
Etiskt godkdnnande
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Foraldraperspektiv

En fOrutséttning for evidens i en systematisk litteraturversikt dr att de inkluderade artiklarna
ar peer-reviewed, vilket innebdr att artiklarna dr kvalitetsgranskade av amneskunniga
personer. Att artikeln dr peer-reviewed innebér ocksa att den &r vél kontrollerad och gar att
replikera vilket okar litteraturdversiktens reliabilitet (Bettany-Saltikov & McSherry, 2016).

Datainsamling

Datainsamlingen genomfordes i flera steg. For att identifiera relevanta artiklar till
litteraturoversikten gjordes sdkningar i de vardvetenskapliga databaserna Cinahl och PubMed.
Polit och Beck (2021) anser dessa tvé vil lampade for forskning inom medicin och
omvardnad. En initial pilotsékning gjordes for att sondera terrdngen inom omradet. Detta {for
att f4 en uppfattning om ldmpliga sdkord och termer infor den slutgiltiga blocksékningen.
Hjalp togs fran bibliotekarie for att specificera och utveckla en relevant sokstrategi. Polit och
Beck (2021) skriver att modeller kan tillimpas for att underlétta sokning av relevanta
vetenskapliga artiklar, for att lattare strukturera och konkretisera.

En systematisk litteraturoversikt grundad pa kvalitativa artiklar kan ta hjdlp av PEOT-
modellen for att identifiera relevanta sokord (Bettany-Saltikov & McSherry, 2016). Exempel
pa centrala begrepp inom problemomradet som identifierades var forédldrar, vard i livets
slutskede, sorg och barnintensivvérd. Amnesordlistor for databaserna, Cinahl Headings i
Cinahl och Svensk MESH pa PubMed, anvindes for att vélja relevanta sokord och synonymer
som genererade resultat specifikt for de olika databaserna. Sokorden som slutligen valdes
utgick fran litteraturdversiktens problemformulering, syfte samt med hjilp av PEOT-
modellen, se tabell 3.

Tabell 3. PEOT-modellen.

Foréldrar till barn som Parent*, mother*,
vardats pa en father*, mom?*, dad*,
intensivvardsavdelning legal guardian*

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

pediatrics
Vard i livets slutskede Palliative, end of life,
och doendet terminal, death, dying,
bereavement
Foréldrars erfarenheter Experience*,
perspective*
Kvalitativ ansats Qualitative Research,
qualitative
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Sokorden har en avgorande roll for att inhdmta relevanta artiklar i en systematisk
litteraturoversikt. Om relevanta sokord missas eller exkluderas kan sdkningen vinklas och ge
en icke-transparent bild av verkligheten (Bettany-Saltikov & McSherry, 2016). Den slutgiltiga
sOkningen innebar att P (population) delades in i tva skilda block dir det ena blocket
representerade populationen och den andra kontexten. Vidare innebar detta att O (outcome)
och T (type) kombinerades till ett gemensamt sdkblock.

For att specificera sokningarna anvéndes de booleska soktermerna AND och OR. Polit och
Beck (2021) skriver att soktermerna hjélper till att smalna av alternativt 6ppna upp
s6kningarna. Termen NOT anvéndes inte i sokningarna di Polit & Beck (2021) menar att
NOT riskerar att skapa en icke-transparent sokning. I s6kningarna anvindes trunkering (*) for
att fa en sokning 6ppen for varianter av orden samt inkludera olika dndelser. Parenteser och
citationstecken anvindes for att soka hela fraser. Begridnsningar gjordes utifran inklusions-
och exklusionskriterier. Efter omfattande sokning i databaserna valdes de slutgiltiga
sOkblocken for litteraturoversikten, se bilaga 1.

Urval

Urvalet gjordes i flera steg vilket redogdrs med hjélp av PRISMA-flddesschema, se bilaga 2.
Den slutgiltiga blocksokningen genererade 401 artiklar 1 PubMed och 35 artiklar 1 Cinahl. I
det forsta steget ldstes titel och abstract pa alla artiklar av samtliga forfattare. Samtal kring
meningsskiljaktigheter fordes innan de artiklar som samtliga ansdg relevanta valdes till
resultatet. Bettany-Saltikov och McSherry (2016) anser att forfarandet stirker
litteraturoversiktens validitet. 27 artiklar valdes ut och lastes och granskades i sin helhet av
samtliga forfattare. Artiklar som exkluderades efter granskning var fyra artiklar som ej fanns
att lasa 1 fulltext, en review, sex artiklar som ej svarade an pa syftet samt tvé artiklar som var
av kvantitativ ansats. Detta resulterade i 14 artiklar som inkluderades i litteraturoversiktens
resultat, se bilaga 3.

Kvalitetsgranskning

For att vardera kvaliteten pa valda artiklar granskades de 1 enlighet med SBU:s
granskningsmall for kvalitativ forskning (SBU, 2022), se bilaga 4. Artiklar granskades enskilt
och sedan gemensamt. Polit och Beck (2021) menar att kvalitetsgranskning minskar risken for
bias samt att icke-relevanta studier inkluderas, samtidigt sidkerstills att artiklarna som
inkluderas ar utforda 1 enlighet med etiska riktlinjer. Momentet mojliggjorde att tidigt kunna
vélja bort artiklar som inte holl en god kvalitet. Vidare fordes diskussioner kring eventuella
meningsskiljaktigheter och osékerheter. Méartensson och Fridlund (2021) beskriver att detta
forfarande starker kvalitetsbeddmningen. Samtliga inkluderade artiklar bedomdes ha
obetydliga eller mindre brister alternativt mattliga brister.

Dataanalys

Hela analysprocessen genomfordes gemensamt av samtliga forfattare dér
meningsskiljaktigheter kunde diskuteras under processens gdng. Valda artiklar lidstes noggrant
1 sin helhet och dérefter identifierades nyckelfynd av radata som svarade an pa syftet.
Nyckelfynden extraherades, dversattes till svenska och fargkodades for att sedan sorteras efter
likheter och skillnader. Tydliga monster framkom. Efter initial sortering granskades
strukturen och omorganiserades for att uppnd en optimal tematisering. Detta ledde till att
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teman och subteman vixte fram, i enlighet med rekommendationen av Bettany-Saltikov &
McSherry (2016) for kategorisering av kvalitativa data. Se bilaga 5 for exempel pé
tematisering av nyckelfynd. Vidare sammanfattades och presenterades resultatet enligt Polit
& Becks (2021) niostegsmodell.

Forskningsetiska Overvaganden

Litteraturdversikter kraver inget etiskt godkdnnande, utan kan vara en etiskt fordelaktig
forskningsmetod dé individer inte fysiskt behover inkluderas. Forfattare till en
litteraturoversikt bor granska inkluderade artiklar for att sdkerstilla att de foljer etiska
riktlinjer 1 sina processer for att kunna sékerstélla en god etik for litteraturoversikten (Bettany-
Saltikov & McSherry, 2016). Samtliga inkluderade artiklar ar baserade pa forskningsprojekt
med etiskt godkdnnande. Rosén (2021) menar att forfattarna har ett etiskt ansvar att motverka
att innehallet vinklas, ndgot som gynnas av att samtliga forfattare granskat artiklarna.

Krav kring information, samtycke, konfidentialitet samt nyttjande skall uppfyllas for att
forskning skall fa publiceras 1 vetenskapliga tidskrifter. Inkludering av artiklar publicerade 1
vetenskapliga tidskrifter sikerstiller att dessa krav uppfyllts (Etikprovningsmyndigheten,
2023). Enligt Helsingforsdeklaration (Svenska Lékareséllskapet, 2013) skall alla som bedriver
medicinsk forskning sékerstélla att forskningen vilar pa medicinetiska grundprinciper for att
skydda forskningspersonens integritet.

Resultat

Resultatet bygger pa analysen av 14 kvalitativa artiklar inom ramen for syftet. Fordldrars
erfarenheter kring processen nér ett barn dor pa en intensivvardsavdelning redogdrs for
genom tre identifierade huvudteman med tillhérande subteman, se tabell 4.

Tabell 4. Huvudteman och subteman.

Huvudteman Subteman

e Behovet av nirhet till sitt barn
Majligheten att fa vara niira sitt
barn e Delaktighet i omvéardnaden

e Vardrelationens betydelse

e Vardmiljons betydelse

Att vara inforstadd med sitt barns e Behovet av information
vard e Beslutet att avbryta behandling

e Tiden kring dodsfallet
Nir doden intriffar

e Vikten av att skapa minnen




10 av 46
Frida Isaksson, Joanna Kasza Tengros & Tove Klingowstrém

e Tiden efter

Mojligheten att fa vara nara sitt barn

Genom fysisk ndrhet till sitt barn, fordldrarnas mojlighet till delaktighet i omvéardnaden, en
god vérdrelation samt en inbjudande vardmilj6 skapas goda mojligheter till narhet. Dessa
delar har formégan att skapa goda eller déliga forutsittningar for varandra d& den ena inte kan
existera utan den andra.

Behovet av narhet till sitt barn

Foréldrar till barn som vardades i livets slutskede inom intensivvard uppgav att det viktigaste
var mojligheten att bara vara forélder till sitt barn, och fortsétta géra saker som upplevdes som
normalt (Currie m.fl., 2016; Mitchell m.fl., 2019). Fysisk nirhet beskrevs som en
nodvindighet bade fore, under och efter att doden intréffat. Fordldrar som hade varit fysiskt
néra sina barn bar med sig minnena som en positiv del i sorgearbetet ldngre fram (Broden
m.fl., 2017; Currie m.fl., 2016; Falkenburg m.fl., 2016; Falkenburg m.fl., 2019; Lakhani m.fl.,
2023). Sarskilt viktigt var detta i samband med trauma eller akut insjuknande, samt i
Ogonblicket da barnet tog sitt sista andetag (Broden m.fl., 2017; Falkenburg m.fl., 2016).
Foréldrar som varit fysiskt néra kiinde samhorighet trots att barnet var djupt sederad
(Falkenburg m.fl., 2016; Falkenburg m.fl., 2019). Broden m.fl. (2017) fann att de som varit
fysiskt néra hela végen, som fatt kdnna barnets kropp mot sin, kénde att nirheten varit en stor
trost flera ar efter.

Upplevelsen av distans till sitt barn, bade fysisk och psykisk, orsakade kénslor som angest,
desorientering, smérta samt en kénsla av att vara vilsen och handlingsférlamad (Falkenburg
m.fl., 2016; Falkenburg m.fl., 2018). Liknande kénslor infann sig hos de vars barn blivit
inlagda i anslutning till fodseln, dér fordldrarna fitt halla sitt barn for forsta gangen forst efter
barnets dod (Falkenburg m.fl., 2016). Att inte fa vara fysiskt néra gjorde att fordldrarna inte
kunde knyta an och ldra kénna sitt barn (Falkenburg m.fl., 2016; Falkenburg m.fl., 2018;
Lakhani m.fl., 2023). Dessa situationer krivde stéd och uppmuntran fran vardpersonalen for
att uppnd nérhet till barnet (Falkenburg m.fl., 2018). Falkenburg m.fl. (2016) beskrev hur
mammor som genomgatt kejsarsnitt, dir mammans tillstdnd omojliggjorde fysisk nirhet till
barnet, upplevde ytterligare negativa kénslor i en redan omtumlad tillvaro.

Foréldrar vars barn inte gick att flytta ur séngen upplevde stort vérde i att ha haft tillgang till
stora sangar dar de kunde ligga néra barnet, hela vigen fram till dodsdgonblicket. Detta
beskrivs som ett vardefullt minne (Falkenburg m.fl., 2016). Tid och mdjlighet att vara
tillsammans skapade kinslor av mening och vélbefinnande hos fordldrar (Falkenburg m.fl.,
2016; Lakhani m.fl., 2023). Det viktiga var inte hur 14ng tid de hade fatt, utan att de fatt
mojligheten att vara tillsammans 6verhuvudtaget (Broden m.fl., 2017; Lakhani m.fl., 2023).

Delaktighet i omvardnaden

Foraldrarnas involvering i1 barnets vard kunde tillgodose deras behov av att vara den primédra
vardgivaren (Alcon & Gonzales-Gil, 2025). Butler m.fl. (2017) beskrev den initiala
informationen till férdldrarna som en bidragande faktor till deras kénslor infor delaktighet,
nédrvaro och upplevelse av vilkomnande i vdrden. Mgjligheten till stéd och utbildning av
vardpersonalen hjilpte fordldrarna att delta i barnets omvéardnad. Detta ingav en kénsla av
trygghet i att inte gora fel och skada barnet. Ndgot som samtidigt utvecklade vardrelationen

10
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(Alcon & Gonzales-Gil, 2025; Butler m.fl., 2017). Fordldrar som initialt kdnt motvilja till att
medverka 1 omvardnaden kunde genom stdd frdn omgivningen dvertygas till delaktighet.
Detta uppskattades av foréldrarna i ett senare skede. Medverkan i omvérdnad efter att doden
intriffat sags tillbaka pa med tillfredsstéllelse som det sista praktiska de gjort for sitt barn
(Falkenburg m.fl., 2016).

En vilkomnande atmosfdr genomsyrades av att fordldrarna kunde komma och ga som de ville
samt att de kénde sig vardesatta. Mojligheten att delta vid ldkarronder och att medicintekniska
apparater inte forsdmrade atkomsten till barnet var positivt (Broden m.fl., 2017; Butler m.fl.,
2017; Falkenburg m.fl., 2018). Fordldrar uttryckte enligt Broden m.fl. (2017) tacksamhet till
sjukskoterskor som uppmuntrade delaktighet och nérhet trots att det fanns hinder.
Delaktigheten paverkades negativt av uppmaningar att 1imna barnets sida vid procedurer,
langa vardtider i obekvdm vardmiljo, kénslan att inte vara vilkommen eller att sakna kontroll
(Broden m.fl., 2017; Butler m.fl., 2017). Barnets sjukdomstillstand kunde paverka
fordldrarnas delaktighet om de avraddes att interagera och rora vid barnet. Dessa situationer
bidrog till att férdldrarna ldmnade avdelningen (Butler m.fl., 2017). Vid ldngre vérdtider
kunde det av ekonomiska skél finnas behov att arbeta vilket orsakade frdnvaro (Currie m.fl.,
2016). Att inte ndrvara skapade dnger och sags som en missad mojlighet. Relationen mellan
barn och foréldrar var viktig i samband med barnets dod (Broden m.fl., 2017; Lakhani m.fl.,
2023).

Delaktigheten paverkades av fordldrarnas formaga att tillgodose sina basala behov, vilket
krévde stod och uppmuntran fran omgivningen (Alcon & Gonzales-Gil, 2025; Broden m.fl.,
2017; Butler m.fl., 2017; Butler m.fl., 2019). Butler m.fl. (2017) beskrev hur fordldrarna var
tvungna att ta hand om sig sjélva for att orka ta hand om sitt barn. Med hjélp av personal savil
som familjemedlemmar kunde fordldrarna fa en paus (Alcon & Gonzales-Gil, 2025; Broden
m.fl., 2017). For att orka vara delaktiga kunde fordldrar finna stdd hos fordldrar i liknande
situation. De som var troende kunde finna kraft och styrka 1 religion och bon (Currie m.fl.,
2016).

Vardrelationens betydelse

Den sociala miljon pa intensivvardsavdelningen paverkade hur vialkomna fordldrarna kiande
sig. Bristande bemd&tande och en miljo som inte kdndes inbjudande orsakade kinslan av
forlorad fordldrakontroll (Butler m.fl., 2017). Sjukskd&terskor uppfattades som en livlina under
hela sjukhusvistelsen. De forberedde forédldrar nir barnet skulle do, hjélpte till att skapa
minnen och tog hand om hela familjen (Currie m.fl., 2016). Falkenburg m.fl. (2018) sdg att
sjukskdterskornas omtanke dkade trivseln och upplevelsen var att personalen forstod
fordldrarnas kénslor béttre &n vinner och familj.

Bra relationer till sjukskoterskorna var hogt uppskattade. Sjukskoterskans engagemang for
barnet 6kade kénslan av att vara en del i teamet (Falkenburg m.fl., 2018; Lakhani m.fl., 2023;
Mitchell m.fl., 2019). Personal som var drlig, omtdnksam, fortroendeingivande och hade
tdlamod upplevdes stddjande vid den emotionella péfrestningen vardtiden innebar. Kénslan av
att bli omhéndertagen underléttade hanteringen av situationen. Kontinuitet var en faktor som
var viktig for att skapa goda vardrelationer (Falkenburg m.fl., 2018; Mitchell m.fl., 2019).
Foraldrar uppgav att det kunde saknas kontinuitet bland personalen och att alla inte var
mottagliga for fordldrarnas behov. Dessa faktorer gjorde att tilliten minskade (Currie m.fl.,
2016; Mitchell m.fl., 2019). Vid tillféllen dar fordldrarnas nérvaro kontrollerades genom
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exempelvis besoksregler paverkades vardrelationen negativt. I studien av Butler m.fl. (2017)
framkom att den fysiska och psykiska vardmiljon paverkade forutséttningarna for hur
vardrelationer utvecklades.

Goda vérdrelationer byggdes pé 6ppen kommunikation, ett icke-domande forhallningssétt
samt att sjukskoterskorna lyssnade och var 6ppna for fragor. Detta hjilpte fordldrarna att
hantera situationen (Alcon & Gonzales-Gil, 2025). Det var personalen de fatt en god
vardrelation till som fordldrarna helst vinde sig till samt litade mest pa (Alcon & Gonzales-
Gil, 2025, Mitchell m.fl., 2019). Det var trostande och skapade en gemenskap nir
sjukskoterskor och fordldrar mottes 1 kdnslor kring barnet. Vardrelationen paverkades positivt
ndr personalen visade genuint intresse och glddje dver att varda det specifika barnet. Nar
personalen visade att de vérdesatte fordldrarnas kunskap kring sina barn 6kade fortroendet
(Falkenburg m.fl., 2018; Lakhani m.fl., 2023). Varden och personalens forhallningssétt
paverkade sorgearbetet langre fram, vard som var anpassad for familjen var ovérderlig
(Lakhani m.fl., 2023).

Vardmiljons betydelse

Miljon pé intensivvardsavdelningen hade stor inverkan pa fordldrarnas upplevelser. En aspekt
var att det fanns tillging till skona stolar for att kunna sitta bekvédmt och hélla sitt barn pa ett
sdkert sitt (Broden m.fl., 2017; Butler m.fl., 2017; Butler m.fl., 2019). Forédldrar som
uppmuntrades att ta med personliga foremal till salen upplevde detta positivt. Genom att
forhalla sig till ndgon form av normalitet blev barnets plats ocksé fordldrarnas plats (Alcon &
Gonzales-Gil, 2025; Butler m.fl., 2017; Butler m.fl., 2019). Rum f6r férdldrarna dar de kunde
komma undan for att duscha och vila uppskattades. Vidare var det viktigt med mgjlighet till
enskild vérdsal (Broden m.fl., 2017; Butler m.fl., 2017; Butler m.fl., 2019). Barnets sjukdom
och den medicinska tekniken upplevdes utgora hinder for att fa vara fysiskt nira (Falkenburg
m.fl., 2016; Falkenburg m.fl., 2018; Lakhani m.fl., 2023). Nar fordldrarna inte kunde vara
fysiskt nira skapades kénslor av att personalen hade kontrollen vilket orsakade att de
upplevde att de behdvde “backa undan” (Broden m.fl., 2017; Butler m.fl., 2017; Falkenburg
m.fl., 2018).

Under léngre vardtider upplevde fordldrar att den fysiska miljon hade negativ inverkan med
tiden. Detta genererade obekvidma kénslor som orsakade att de limnade avdelningen trots
viljan att stanna (Butler m.fl., 2017). Dar det fanns regler kring besokstider skapades stress
hos fordldrarna vilket 6kade kidnslan av att vara besokare och inte barnets fordlder (Broden
m.fl., 2017; Butler m.fl., 2017; Currie m.fl., 2016; Lakhani m.fl., 2023). Patvingad separation
samt langa resor till och frin sjukhuset hos de fordldrar som inte forsédgs med tillfdlligt boende
vid sjukhuset upplevdes negativt (Currie m.fl., 2016; Lakhani m.fl., 2023).

Att vara inforstadd med sitt barns vard

Kontinuerlig och rak information ldgger grunden for fordldrars forstaelse men dven insikt
kring barnets tillstdnd. Fordldrarna far pd s satt mojlighet att ta védlinformerade beslut
géllande barnets fortsatta vard.

Behovet av information

Foréldrar beskrev vikten av tydlig, rak och drlig information for att skapa forstaelse och
acceptans kring barnets tillstdnd (Alcon & Gonzales-Gil, 2025; Falkenburg m.fl., 2018;
Lakhani m.fl., 2023). Informationen behdvde komma kontinuerligt och innefatta vidare
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planering av varden, samt tillhandahéllas bade skriftligt och verbalt (Butler m.fl., 2019;
Falkenburg m.fl., 2018; Piette m.fl., 2022). Behov av information baserad pa fordldrarnas
kunskapsniva for att hjdlpa dem forsta situationen framkom (Alcon & Gonzales-Gil, 2025;
Piette m.fl., 2022). Vid langa vérdtider sag Falkenburg m.fl. (2018) att fordldrarna hade
kénslan av att deras barn glomdes bort d& det kontinuerliga informationsflodet avstannade.

Foréldrarna var i behov av transparent information. Det uppskattades nér
behandlingsalternativ med bade for- och nackdelar presenterades (Alcon & Gonzales-Gil,
2025; Butler m.fl., 2019; Falkenburg m.fl., 2019; Piette m.fl., 2022). Vidare beskrevs behovet
av stod da fordldrar papekade att informationen om barnets tillstind skapade emotionellt
motstand till acceptans (Alcon & Gonzales-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

Foraldrarna upplevde att de kénde sitt barn bast och darfor kunde formedla expertis kring
barnets preferenser, vilket var viktigt att ta hdnsyn till i samband med svéra beslut. Detta
gjorde att fordldrarna blev insatta i varden och kunde tolka situationen, vilket gav hopp och
forvintan (Mitchell m.fl., 2019). Piette m.fl. (2022) menade att tidigare erfarenhet av
medicinsk kunskap hos fordldrarna paverkade deras formaga att forsta situationen. Det fanns
ogonblick da fordldrarna inség att varden behdvde byta riktning. Nér prognosen forsédmrades
sag de att barnet var doende innan personalen hunnit formedla det (Lakhani m.fl., 2023;
Mitchell m.fl., 2019). Varden kunde stottas upp av ett specifikt team som var avsett for att
behandla barn i livets slutskede. Detta uppskattades av fordldrarna och var négot de
rekommenderade (Currie m.fl., 2016; Mitchell m.fl., 2019). De upplevde att teamet
genererade fler personer som kunde fora barnets talan med barnets bista i frimsta rummet
(Currie m.fl., 2016).

Beslut om att avbryta livsuppehallande atgérder eller avsté ytterligare behandling var sérskilt
svart for fordldrarna (Currie m.fl., 2016; Lakhani m.fl., 2023; Mitchell m.fl., 2019; Piette
m.fl., 2022). Beslutsfattande forsvérades av otillrackligt stod fran omgivningen, en kénsla av
att inte ha fatt tillrdckligt med tid tillsammans eller otillrdckligt med information (Currie m.fl.,
2016). Det fanns tvivel kring om rétt beslut fattats eller om behandlingsalternativ funnits, men
en sdmre prognos underlittade beslutsfattandet (Broden m.fl., 2017; Currie m.fl., 2016;
Lakhani m.fl., 2023; Piette m.fl., 2022).

De som varit vildigt delaktiga kunde kdnna en borda i samband med beslutsfattande (Lakhani
m.fl., 2023). Beslutet att avbryta behandling skapade kénslor dér fordldrarna slets mellan
hopp och fortvivlan. Samtidigt pldgades dem av att se sitt barn lida (Broden m.fl., 2017;
Mitchell m.fl., 2019; Piette m.fl., 2022). Det upplevda lidandet underléttade 1 vissa fall
beslutsfattandet dir fordldrar fann trost i att rétt beslut togs utifrén barnets bésta (Mitchell
m.fl., 2019). Upplevelsen att personalen hade gjort allt de kunnat var trostande 1 processen att
avbryta behandlingen (Falkenburg m.fl., 2016; Lakhani m.fl., 2023). Falkenburg m.fl. (2016)
beskriver obehag hos fordldrarna kring att barnet blivit utsatt for onodigt lidande kopplat till
medicinska interventioner som hade utforts i liviiddande syfte, ddr barnet dndé inte hade
Overlevt.
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Nar doden intraffar

Temat innefattar tiden kring dodsfallet i sig, behovet av att skapa minnen for fordldrarna samt
tiden efter doden.

Tiden kring dodsfallet

I dodsogonblicket var det viktigaste att f4 vara fordlder (Currie m.fl., 2016; Mitchell m.fl.,
2019). I stunden nér barnet avled var det viktigt att en god vardrelation fanns till ndrvarande
personal, samt att familjen inte lamnades ensam (Butler m.fl., 2019). Ett eget rum
uppskattades i tiden kring dodsfallet dir det fanns plats f6r hela familjen och miljon var
hemtrevlig (Butler m.fl., 2017; Butler m.fl., 2019). Detta medforde att férdldrarna kénde att
det var deras plats dér de littare kunde slappna av (Butler m.fl., 2017).

Upplevelser kring dodsdgonblicket var att personalen hade gjort allt. Inte enbart for att barnet
skulle overleva utan ocksa for att slutet skulle bli bekvamt och smaértfritt, vilket var trostande
for fordldrar (Broden m.fl., 2017; Lakhani m.fl., 2023; Mitchell m.fl., 2019). Foraldrar kunde
dock uppleva en osdkerhet om medicineringen paskyndat déoden (Broden m.fl., 2017) men
fann trost 1 att barnet inte led langre (Broden m.fl., 2017; Proulx m.fl., 2016). Kénslor kring
dodségonblicket var radsla och panik samt en kénsla av bortdomning (Broden m.fl., 2017).
Foréldrar upplevde obehag kring barnets kropp som kunde vara mérkt av sar och blamérken,
men dven 6dem och svullnad orsakad av sjukdomsforloppet (Falkenburg m.fl., 2016). Currie
m.fl. (2019) skriver om en overklighetskénsla och ifragaséttande varfor de blivit drabbade.
Foraldrarna beskrev hur hoppet var det sista som lamnade vid barnets sista andetag
(Falkenburg m.fl., 2019; Piette m.fl., 2022).

Falkenburg m.fl. (2016) beskrev hur kroppen var varm nér familjen tog farvil och sedan kall
ndr de sdg den igen vilket var ett starkt minne. En stark upplevelse var att limna barnet for
sista gangen. Situationen framkallade kinslor som frustration, sorg, ilska och skuld. Detta
kunde medfora behov av stod 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

Foréldrar uppmuntrades till att skapa fysiska minnen av sina barn att ha som stdd 1
sorgearbetet genom att ta foton, fot- och handavtryck eller klippa en harlock. Detta var nagot
som uppskattades (Butler m.fl., 2019; Currie m.fl., 2019; Falkenburg m.fl., 2016; Lakhani
m.fl., 2023). Vidare uppmuntrades forédldrar att skapa en minnesldda for barnet dir de kunde
forvara minnen som teckningar, bocker eller gosedjur. Ngot som sedan kunde vara en del av
fordldrarnas vardag, vilket vardesattes hogt tiden efter dodsfallet (Alcon & Gonzales-Gil,
2025; Lakhani m.fl., 2023). Fordldrar uppgav i efterhand att de 6nskade att de skapat fler
minnessaker efter sitt barn som foton eller videofilmer (Caicedo m.fl., 2019). I studien av
Falkenburg m.fl. (2016) hade fordldrar fitt mojligheten att ha barnets kropp hemma fram till
begravningen for att fortsitta vara nira énda till sista stund.

Tiden efter

Foréldrar onskade béttre information kring besok pa barhuset, tiden framover, vanliga
reaktioner pa sorg samt tips pa stodgrupper. De uppskattade uppfoljning fran sjukhuset 1 néra
anslutning till dodsdgonblicket, vilket hjélpte dem att forstd 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 frn sjukhustiden och det stod som fanns tillgdngligt pdverkade fordldrarnas
sorgearbete.

Stod fran partnern ansags viktigt, trots att de befann sig pa olika stadier i sorgearbetet.
Formagan att vara ett stod kunde begrinsas av den egna sorgen. Det sociala ndtverket och
stottning fran nira och kéra var viktigt. Trots médnniskor i1 ens nérhet fanns en kénsla av
ensamhet (Proulx m.fl., 2016). Det framkom att kontakt med fordldrar med liknande
erfarenheter var positivt i sorgearbetet och kunde minska kénslan av ensamhet (Butler m.fl.,
2019; Currie m.fl., 2019). Proulx m.fl. (2016) fann att fordldrar sokte sig till tro, filosofier
eller spiritualitet som de inte hade gjort innan barnets dodsfall.

Barnets dod forde med sig djupt lidande hos forédldrar. De holl sig sysselsatta for att inte bli
overvildigade av sorgen, samtidigt som de inte ville forsumma det doda barnet (Falkenburg
m.fl., 2019; Proulx m.fl., 2016). Caicedo m.fl. (2019) fann att vissa familjer valde att flytta for
att undvika stidndig pdminnelse om barnet de forlorat. Funderingar hos fordldrarna om de
kunnat agera annorlunda uppstod. Tanken att de borde sokt vard tidigare eller vid ett annat
sjukhus infann sig (Caicedo m.fl., 2019; Currie m.fl., 2019). Foréldrar kidnde dnger och skuld
om de inte tidigare hade varit ndrvarande 1 barnets liv (Caicedo m.fl., 2019). Sorgearbetet
paverkades negativt hos de foréldrar som inte ndrvarade vid dodsdgonblicket (Caicedo m.fl.,
2019; Currie m.fl., 2019).

Foraldrar beskrev att de pratade med sina barn, eller skrev brev till dem. Nagra ville hylla
barnets liv, medan andra undvek att prata om dem (Caicedo m.fl., 2019; Proulx m.fl., 2016).
Foraldrar kunde drabbas av suicid-tankar initialt (Falkenburg m.fl., 2019; Proulx m.fl., 2016).
Det kunde uppsta finansiella svarigheter efter dodsfallet pd grund av forlorad inkomst,
sjukskrivning och begravningskostnader (Currie m.fl., 2016). Det fanns fordelar for fordldrar
som hade fler barn, dir syskonen hjélpte dem att finna fortsatt mening i livet (Falkenburg
m.fl., 2016; Proulx m.fl., 2016). Att involvera syskon i varden skapade stirkta familjeband
som senare hjdlpte dem att hantera forlusten (Alcon & Gonzales-Gil, 2025). Caicedo m.fl.
(2019) beskriver hur fordldrar 6nskade att fa stod 1 att lata syskon fa se det doda barnet.

Efter fem ar tdnkte fordldrarna fortfarande pa barnet varje dag och kénde kédnslor som sorg,
saknad och langtan. De mindes sjukhustiden med en kénsla av smérta och overklighet. Déden
hade satt livet i nya perspektiv, diar smé saker fick storre mening genom sorgen. Fordldrarna
hade omvérderat livet och lért sig njuta mer av 6gonblicken. De uppgav att de hade gatt
igenom det virsta tdnkbara och att allt annat bara dr petitesser (Falkenburg m.fl., 2019; Proulx
m.fl., 2016). I studien av Falkenburg m.fl. (2019) framkom att foréldrar inte ldngre var rddda
for doden eftersom de var dvertygade om att de kunde aterférenas med sitt barn.

15



16 av 46
Frida Isaksson, Joanna Kasza Tengros & Tove Klingowstrém

Diskussion

Metoddiskussion

Litteraturdversiktens syfte har besvarats genom metoden systematisk litteraturoversikt dér
artiklar av kvalitativ ansats inkluderades. En fordel med systematiska litteraturdversikter ar att
befintlig forskning sammanfattas. Detta skapar en dvergripande bild av &mnet vilket genererar
okad overforbarhet. En nackdel med en systematisk litteraturoversikt dr risken att metoden
inte plikttroget foljs (Bettany-Saltikov & McSherry, 2016). Detta kan resultera 1 att forfattarna
medvetet kan inkludera eller exkludera studier efter tycke och smak vilket skulle innebéra att
det inte ges en transparent bild av det beforskade omradet. Detta undveks genom att samtliga
tre forfattare genomforde alla steg gemensamt for att sikerstélla att metoden foljdes.

Kvalitativ ansats sdgs som en ldmplig metod da syftet att undersoka fordldrars erfarenheter
var kvalitativt inriktad. Kvalitativa studier dr grundade 1 holistisk tradition dar malet med
forskningen ar forstaelse for ménniskors erfarenheter, upplevelser och tankar (Polit & Beck,
2021). Inom vérdvetenskap ar kvalitativa studier betydelsefulla for att kunna uppna och
utveckla en trygg, sdker och personcentrerad vard. Artiklar av kvantitativ ansats hade kunnat
svara an pa syftet och mgjligen genererat andra aspekter till litteraturdversikten samt ett
eventuellt annat resultat. Men med st6d av Polit och Beck (2021) bedomdes artiklar med
kvalitativ ansats ge en detaljrikedom samt ett djup som kvantitativa artiklar kunde haft svart
att uppna.

Det finns olika sokmodeller for att hjilpa till i sokningarna som till exempel SPICE och
PICO, bedémning gjordes att dessa inte genererade tillrackligt specifika sokblock. Dérfor
valdes PEOT-modellen, vilket rekommenderas av Bettany-Saltikov och McSherry (2016), for
kvalitativa litteraturOversikter. Forfattarna efterstrdvade att uppna hog sensitivitet och
specificitet. Olika kombinationer av sokblock testades for att se vilken som genererade flest
relevanta tréffar i enlighet med Bettany-Saltikov och McSherrys (2016) rekommendationer.
Uppdelningen av s6kblocken kunde gjorts annorlunda vilket i sin tur kunde paverkat
slutreslutatet. Den slutgiltiga uppdelningen ansags dock generera bista mojliga utfall av
relevanta artiklar som svarade an mot syftet.

For att hitta relevanta sokord identifierades synonymer till centrala begrepp med hjilp av
MESH-termer samt genom konsultation med bibliotekarie och handledare. Detta for att
sdkerstdlla att inga artiklar exkluderats pa grund av bristande sdkning. Olika typer av
sokningar testades, bland annat en s6kning dér sokorden endast skulle generera triffar i titel
och abstract. Denna sokning beddmdes dock utelimna relevant material. Déarfor togs beslutet
att sokningen skulle ske i fulltext. Genom pilotsékning identifierades ett antal artiklar som
ansags relevanta. Nér ett betydande antal av dessa artiklar sedan fangades in 1 den slutgiltiga
blocksokningen kunde specificiteten i sokningen bekréftas.

Forfattarna valde med stdd i litteraturen samt rekommendation fran bibliotekarie att inte
anvinda termen NOT i1 samband med sokningarna da termen kan medfora exklusion av
relevanta artiklar som ndmner ett specifikt sokord (Polit & Beck, 2021). Inklusions- och
exklusionskriterierna som skapades infor databass6kningarna sédkerstéllde att relevanta
artiklar valdes till litteraturoversikten. Bettany-Saltikov och McSherry (2016) rekommenderar
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att krav pa publikationsdatum bor anvéndas for att inkludera aktuell forskning som kan
implementeras 1 kliniken.

Tva artiklar som inkluderades utgick fran Grounded Theory. Polit och Beck (2021) forklarar
att Grounded Theory kan inkludera bade kvalitativa och kvantitativa data, varfor relevansen
hos dessa artiklar har diskuterats. Artiklarna valdes till slut att inkluderas da de inte hade
kvantitativa data i resultatet bortsett frin demografi samt ansags svara vil mot syftet.

En inkluderad artikel utgick frén en kontext dir 13% av barnen avlidit pa en akutmottagning.
Da majoriteten av barnen hade avlidit pa en neonatal eller pediatrisk intensivvardsavdelning 1
studien ansdgs stor del av resultatet relevant. Vidare ansags akutmottagningen vara en plats
dar en specialistsjukskoterska inom intensivvard kan komma att behdva bisté eller arbeta pa.
Detta gor att hela resultatet anda bedomdes anvindbart for att svara pa syftet med mal att
generera kunskap for specialistsjukskéterskor inom intensivvard.

Genom att samtliga forfattare granskade artiklarna utifran SBU:s granskningsmall starktes
litteraturdversiktens reliabilitet da kontrollerad kvalitet och relevans skapar trovérdighet i
litteraturoversikten (Bettany-Saltikov & McSherry, 2016; Polit & Beck, 2021). Pa sa sétt
kunde meningsskiljaktigheter belysas och diskuteras for att minska risken att en persons tycke
och smak fatt styra urvalet.

Fyra inkluderade artiklar hanvisade till tidigare studier for att beskriva tillvigagangssittet 1 sin
metoddel. Detta innebar att ldsaren behovde g till ursprungsstudien for att kunna lidsa en
detaljerad beskrivning av studiens metod. Ndgot som innebar att det blev svérare for
utomstaende att ta del av tillvigagingssittet. Léses enbart artikeln gick det ej att utldsa exakt
hur forskarna gétt tillviga for att inhdmta data. Detta sags som en svaghet 1 artiklarna, men d&
det gick att utldsa metoden i ursprungsstudien beddmdes det inte paverka kvaliteten ndmnvért.
Tva av de inkluderade artiklarna hade metoddelar med endast 6vergripande beskrivning.
Bedomningen var att dessa metoddelar kunde beskrivits mer detaljerat for att 6ka artiklarnas
kvalitet, men da det ej var betydande brister inkluderades dessa.

Forforstielse som skulle kunna farga resultatet synliggjordes och diskuterades av forfattarna
initialt for att stodja varandra. Vid analysen har forfattarna agerat medvetet for att fora en
kritisk diskussion huruvida eventuell tolkning skett. Vidare har materialet granskats av
handledare for att ytterligare stiarka kvalitet och relevans i forhéllande till syftet. Att
forfattarna reflekterat kring sina virderingar och dver sin forforstaelse styrks av Polit & Beck
(2021) som menar att analys av kvalitativa data kan ge utrymme at egna tolkningar, vilket kan
paverka tillforlitligheten.

Samtliga artiklar som inkluderades hade etiskt godkénnande. Detta sdkerstéillde att
litteraturstudien utgick frén etiska principer, vilket dr en obligatorisk del av forskning enligt
Helsingforsdeklarationen (Svenska ldkaresdllskapet, 2013). Under dataanalysen uppdagades
en artikel som inte redogjorde for etiskt godkdnnande pa ett tydligt sitt. Artikelns innehall
baserades pa ett tidigare forskningsprojekt som erhéllit etiskt godkénnande, ndgot som
forskarna hérledde till i artikeln. Det innebar att studien hade ett etiskt godkdnnande, men det
krévdes att ldsaren sokte upp ursprungsstudien for att bekréfta detta, vilket kan ses som en
svaghet som forfattarna bedomde kunde bortses fran.
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Resultatdiskussion

Syftet med litteraturdversikten var att belysa fordldrars erfarenheter kring processen nér ett
barn dor pa en intensivvirdsavdelning. De granskade artiklarna visade sig innehélla ménga
likheter. I resultatet framkom erfarenheter som var viktiga for foréldrar till barn som ar
doende pd en intensivvardsavdelning. Det som framkom var mojligheten att fa vara néra sitt
barn, dir behovet av fysisk ndrhet till sitt barn, delaktighet i omvardnaden samt
vardrelationens och vardmiljons betydelse var betydelsefulla. Vidare lyftes betydelsen av
fordldrars forstielse kring barnets vard diar behovet av information och beslutet att avbryta
behandling var viktiga delar. Slutligen belystes tiden kring nar doden intréffar, dér tiden kring
dodsfallet, skapande av minnen samt tiden efter fargade fordldrars erfarenheter.

Mojligheten att fa vara nara sitt barn

Foréldrarnas roll fordndrades under vardtiden. Initialt 1ag fokus pa livraddande atgérder vilket
medforde att fordldrarna tog ett steg tillbaka. Nar barnet sedan var déende blev fordldrarollen
mer central och handlade om att stotta och skydda barnet (Butler m.fl., 2018a). I resultatet
framkom att delaktigheten kunde tillgodose behovet av att vara den priméra vardgivaren
(Alcon & Gonzales-Gil, 2025). Tolkningar kan goras att delaktigheten har mojlighet att vixa
fram under vardforloppet. Att som forédldrar aktivt delta dr en process som kan ta tid. Hér bor
personalen ocksé ha i tanken att alla &r olika, vilket styrker vikten av att arbeta
familjecentrerat (IPFCC, 2008) dér varden utformas i samrdd med familjens unika 6nskemal.
Négot som enligt Lakhani m.fl. (2023) var ovérderligt.

Familjers olikheter kan pdverka delaktigheten och fordldrarollen. Butler m.fl. (2018a) fann att
foréldrar till sma barn eller kroniskt sjuka vanligtvis skotte barnets hygien medan foréldrar till
tondringar var frimmande infor detta. Tonarsforédldrar sag inte omvéardnaden som sin roll pa
samma sdtt utan var mer méana om att bibehélla den, for dem, normala fordldrarollen (Butler
m.fl., 2018a). Att vara delaktig verkar vara ndgot subjektivt, en kénsla av att fi vara
involverad i sitt barns vard. Kanske maste detta inte innebéra att fordldrar gor saker praktiskt,
utan att det ricker med kénslan av involvering. Dérfor bor foréldrarna f4 majlighet att styra
delaktigheten efter 6nskemal och behov men dven med barnets integritet i tanken. Genom att
lata familjens 6nskemadl styra nivan av fordldrarnas delaktighet kan alltsé familjecentrerad
vard lattare implementeras, ndgot som bor efterstrdvas och som dven korrelerar vil med
Barnkonventionens 3:e artikel (UNICEF, u.4.). Falkenburg m.fl. (2016) lyfte att fordldrar som
uppmuntrats till delaktighet trots initial ovilja, sedan visat sig ha stor glddje av detta. Vidare
beskrev Broden m.fl. (2017) att fordldrar uppskattade sjukskoterskor som uppmuntrade till
delaktighet trots hinder. Nagot som kan vara viktigt for specialistsjukskoterskan att ta med

sig.

Litteraturdversiktens resultat fann flertalet fynd dér fordldrar uppfattade sjukskoterskan som
barnets véktare och den som kontrollerade hur de hade tillgang till sitt barn (Broden m.fl.,
2017; Butler m.fl., 2017). Coats m.fl. (2018) beskrev att fordldrar delaktighet tvingade
sjukskoterskan att dela uppmarksamheten mellan barnet och fordldrarna, vilket var
utmanande. Négot som skulle kunna innebéra att sjukskoterskan i manga fall skapar
mojligheter respektive hinder for fordldrar. Buckley m.fl. (2019) belyste att bakomliggande
orsaker till sjukskdterskors forméga och instéllning att involvera fordldrarna i omvéardnaden
kunde péverkas av deras psykiska och fysiska belastning pa arbetsplatsen. Vidare beskriver
Anguis Carrefio m.fl. (2023) att sjukskoterskor har en rédsla att mota foréldrar i samband med
vard av doende barn och de fick ingen stottning 1 hur svara situationer skulle hanteras, utan

18



19 av 46
Frida Isaksson, Joanna Kasza Tengros & Tove Klingowstrém

det var nagot som sjukskdterskan ldmnades ensam att hantera. Arbetsplatsen bér ett ansvar i
att utbilda och stotta sjukskoterskor i att 6ka fordldrars delaktighet (Buckley m.fl., 2019).

Specialistsjukskoterskor bér ett eget ansvar och kan vilja att se hinder eller mojligheter. Med
okad kunskap och medvetenhet kring hur de kontrollerar delaktigheten, samt om fordldrars
onskemal och behov, 6kar mgjligheten att bemota dessa. Lakhani m.fl. (2023) beskrev att
sjukskdterskans forhallningssétt gentemot fordldrar och deras unika behov kunde paverka
sorgearbetet pa sikt. Specialistsjukskdterskor ansvarar for hela familjen vid vard av ett doende
barn, vilket korrelerar vl med Benzein m.fl (2017) som menade att specialistsjukskoterskor
har lattare att involvera narstdende och gora dem till en del av varden dn vad grundutbildade
sjukskoterskor har. Ingen av artiklarna 1 resultatet dr baserad pa svenska studier, dir
intensivvarden stiller krav pa specialistkompetens for att arbeta. Detta kan da mojligen ha
paverkat fordldrarnas upplevelser.

For att arbeta familjecentrerat behdver hela familjens behov tillgodoses (IPFCC, 2008). En
familj utgors inte alltid bara av ett barn och foréldrar, utan syskon kan finnas med 1 bilden.
Négot som Butler m.fl. (2019) ndmnde, men som ej lyfts i resultatet, var 6nskan om béttre
stod till syskon. Falkenburg m.fl. (2016) och Proulx m.fl. (2016) ndmner att fordldrar som
hade fler barn kunde finna fortsatt mening i livet genom syskon. Involvering av syskon
genererade stirkta familjeband som underlittande sorgeprocessen (Alcon & Gonzales-Gil,
2025). En nyansering av resultatet ses i en studie som visade att endast vissa sjukskoéterskor,
vid enstaka tillfdllen, erbjod syskon att vara delaktiga. Att inte alla bjod in till delaktighet
handlade om en réddsla kring &sikter frdn 6vrig personal. Syskons delaktighet i varden
genererar 0kat vilbefinnande hos familjen samt 6kar familjens resiliens (Gonzalez-Gil m.fl.,
2021). Forfattarna skulle kunna utlésa att stod for syskon ér av virde, dd det gynnar familjens
formaga att hantera trauma och sorg. Specialistsjukskdterskor har behov av 6kad kunskap
kring syskons behov av delaktighet, for att undvika att rddsla hindrar syskons inkludering som
leder till att familjecentreringen frangés. Tankar vicks hos forfattarna kring hur férdldrars
delaktighet kan komma att paverkas om syskon kan vara med pa sjukhuset. Genom
mojligheten att fa vara tillsammans undviker fordldrar att slitas mellan syskon hemma och det
sjuka barnet, nagot som Okar familjens resiliens. Currie m.fl. (2016) och Lakhani m.fl. (2023)
belyste patvingad separation som mycket pafrestande. Syskons delaktighet utgor en liten del
av resultatet och dr inte tongivande. Valet att &nda belysa detta grundar sig i att syskon dr en
lika stor del av en familj som det sjuka barnet. Med familjecentrerad omvardnad som
utgangspunkt kan stod ges till hela familjen.

Att vara inforstadd med sitt barns vard

Att inkludera patientens familj 1 information och beslutsfattande resulterar 1 att kvaliteten pa
varden och vélbefinnandet d6kar (IPFCC, 2008). Jongjai m.fl. (2020) belyste vikten av att
personalen var sdker pa beslutet att avsluta varden innan det kommunicerades med
fordldrarna. Sjukskdterskor ansdg att god kommunikation med foréldrarna var fundamentalt
ndr svara beslut formedlades. Betydelsen av att identifiera fordldrarnas insikt 1 barnets
tillstand lyftes (Jongjai m.fl., 2020). Nigot som faller vél i linje med litteraturdversiktens
resultat dar fordldrars 6nskemal om rak och tydlig kommunikation framkom (Alcén &
Gonzales-Gil, 2025; Falkenburg m.fl., 2018; Lakhani m.fl., 2023) samt skapade mdjligheter
for familjecentrerad vard med delaktiga fordldrar. Neis m.fl. (2020) fann vad som skulle
kunna motsitta sig detta da fordldrarna onskade att kommunikationen var mjukare samt
formedlades pé inkdnnande sitt. Ett fynd som kan kopplas till litteraturdversiktens resultat diar
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Currie m.fl. (2016) beskrev att det var utmanande for fordldrar att balansera behovet av
information med formagan att ta in den. Butler m.fl. (2018b) menade att fordldrar forlitade sig
pa vardpersonalen for att finna sin roll i den omtumlande situationen. Att forse fordldrar med
korrekt information kan vara en balansging. Kanske vore det fordelaktigt att information som
ror barnets prognos alltid levereras rakt och drligt, medan 6vrig kommunikation kan vara
mjuk och inkdnnande. P4 sa vis kan missforstand mdjligen undvikas, och sjukskdterskan kan
kénna trygghet i att tolkningsutrymmet ar litet.

I vissa fall upplevde personal att familjen fatt all information tydligt, medan vid utvirdering
framkom det att fordldrarna inte forstatt informationen som den var menad (Neis m.fl., 2020).
Detta styrker vikten av litteraturstudiens resultat kring rak och érlig kommunikation dven vid
svara situationer (Alcon & Gonzales-Gil, 2025; Falkenburg m.fl., 2018; Lakhani m.fl., 2023).
For att som vardpersonal kdnna trygghet i att samtliga personer dr inforstddda med planering
och vard krivs avstimning efter viktiga samtal med fordldrarna. Upprepning av informationen
kan behovas enligt Butler m.fl. (2019), Falkenburg m.fl. (2018) samt Piette m.fl. (2022). En
lardom som kan dras utifran fynden &r att fordldrar som befinner sig i en extremt stressande
situation kan ha nedsatt forméga att ta till sig information. Att ha ett barn som ar doende &r en
otdnkbar sanning fordldrarna upplever. Resultatet fann att fordldrar kimpade med att
acceptera situationen (Alcon & Gonzales-Gil, 2025; Lakhani m.fl., 2023; Piette m.fl., 2022)
men dven att hoppet var nirvarande dnda till slutet (Falkenburg m.fl., 2019; Piette m.fl.,
2022). Detta skulle kunna ge en ytterligare dimension till varfor forédldrar inte tar till sig all
information i dessa lagen.

Vérdpersonalen behover tillgodose fordldrarnas behov av stéttning och information for att
inte forsvara beslutsfattandet (Currie m.fl., 2016) som enligt tidigare forskning sitter stor
press pa forédldrar (Davidson m.fl., 2017). Sjukskdéterskor upplevde att relationen till
fordldrarna dndrades med tiden nir barnet var ddende. Det var viktigt att mdta fordldrarnas
onskemal (Stayer & Lockhart, 2016). Fordldrar upplevde att vardpersonalen gjorde ett bra
jobb om deras behov tillgodosags. Dalig kommunikation och beteende hos vérdpersonalen
som var avfiardande mot fordldrarna skadade vérdrelationen (Butler m.fl., 2018b). Forfattarna
bedomer att ett familjecentrerat forhéllningssatt kan skapa mojligheter for att involvera och
informera fordldrar i enlighet med rekommendationer frdn IPFCC (2008).

Personalen hade ett behov att veta med all sékerhet att barnet skulle d6 innan detta
diskuterades med fordldrarna (Jongjai m.fl., 2020), som da i sin tur redan kan ha noterat detta.
Lakhani m.fl. (2023) och Mitchell m.fl. (2019) ndmnde att fordldrarna kunde se att barnet var
doende innan detta formedlats av personal. Alltsa skulle personalens ansvarskinsla kunna
ligga till grund for att forédldrarna inte fitt informationen tidigare. Det yrkesmissiga ansvaret
att bota och lindra (Svensk sjukskoterskeforening, 2021b) driver varden framét men kan da
resultera i att personal undviker att dela information for inte orsaka onddig stress. Aven om
valinformerade forédldrar saklart &r malet. Nagot som ocksa kan handla om att personalen vill
kénna trygghet i att de gjort allt for barnet innan beslut om att avbryta livsuppehallande
atgirder formedlas.

Beslutet att avbryta livsuppehallande dtgérder eller avstd vidare behandling var sérskilt svért
for forédldrar (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 fordldrarna ansvarar for, beroende pa
samhéllsstrukturer i olika l&nder. Samtliga inkluderade studier i litteraturdversikten utgér fran
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en visterlandsk kontext vilket kan ha paverkat upplevelserna. Resultatet inkluderar studier
frdn exempelvis USA dér fordldrarna bekostar varden och det mojligen skulle kunna finnas
finansiella aspekter att ta hansyn till. I Sverige ar varden bekostad av staten och en réttighet
for alla barn oavsett ekonomisk situation i familjen. Detta lyfter att familjers forutsattningar
till vard och behandling skiljer sig beroende pé var i virlden de bor. I Sverige finns
foreskrifter (SOSFS 2011:7) som stod for vardpersonal i beslutsfattande. Forfattarna saknar
detaljerad kunskap om hur dessa situationer styrs i andra ldnder. Detta skulle kunna ha effekt
pa resultatet, samt paverka overforbarheten till svensk kontext. Likasa hade resultatet
mojligen blivit annorlunda om deltagarna enbart var bosatta i Sverige.

Nar doden intraffar

Att ta hand om ddende barn sdgs som en del av arbetet for sjukskdterskor, men var dnda
emotionellt pafrestande. Det fanns svérigheter i att balansera barnets fysiska behov med
fordldrarnas psykosociala behov. Kédnslor som framkom ur sjukskoterskans perspektiv var
ledsamhet, sorg, frustration och hjilploshet, ndgot som orsakade stora svarigheter (Bloomer
m.fl., 2015; Stayer & Lockhart, 2016). Anguis Carrefio m.fl. (2023) belyste vidare
sjukskoterskors kédnsla av misslyckande och bristande kompetens. I litteraturoversiktens
resultat framkom onskemal att samma personal skulle stanna kvar i barnets dodsdgonblick
samt ndrmaste tiden direfter (Butler m.fl., 2019). Hir ses med andra ord en krock mellan
fordldrars onskemal och sjukskoterskans formaga att mota dessa. Stayer och Lockhart (2016)
betonar att sjukskoterskor vill géra ndgot fint av en outhérdlig situation, men att detta kan ske
pa bekostnad av sjukskoterskans psykiska vilmaende. Som nyansering fann en annan studie
att det inte fanns ndgot samband mellan sjukskoterskor som vardat doende barn och deras
kvarvarande stress (Richardson, & Greenle, 2020). Att dessa skillnader funnits skulle kunna
belysa att stressen hos sjukskdterskan kan variera i dodsdgonblicket och dver tid. Mgjligen
kan det vara sa att erfarenhet och att 1 sin yrkesroll kontinuerligt méta familjer i kris utvecklar
personliga formagor att hantera situationen for att inte drabbas av mental pafrestning.

De fardigheter, formagor samt forutsittningar specialistsjukskoterskan har kan paverka
forédldrars sorgeprocess. Genom att stotta fordldrarna 1 delaktigheten kan de ocksa guidas till
att skapa vérdefulla 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. Darfor dr den
yrkesmadssig erfarenhet och kompetens viktig for att som specialistsjukskoterska kunna se till
behov som forédldrarna dnnu inte &r medvetna om att de har. I litteraturdversiktets resultat
belyser Caicedo m.fl. (2019) att foréldrar i efterhand 6nskade att de skapat fler minnen.
Genom att hjdlpa fordldrar att skapa fysiska minnen kan specialistsjukskoterskan mojligen
underlétta sorgen for fordldrar, d4 dessa minnessaker enligt Alcon och Gonzales-Gil (2025)
och Lakhani m.fl. (2023) var vérdefulla.

I resultatet framkom att fordldrarna 6nskade béattre information kring tiden efter dodsfallet,
samt att fordldrar uppskattade uppfoljning kort efter dodsdgonblicket (Butler m.fl., 2019;
Caicedo m.fl., 2019; Lakhani m.fl., 2023). Brink m.fl. (2017) betonar positiva foljder av att
atervinda till intensivvardsavdelningen dir barnet vardats for uppfoljningssamtal. Dessa
samtal medférde blandade kéinslor hos fordldrar, men genomsyrades av positiva kanslor i
motet med personalen som vérdat barnet (Brink m.fl., 2017). Brist pa uppfoljning efter
barnets dod gjorde att fordldrar kinde sig 6vergivna och bortglomda (Butler m.fl., 2018b).
Négot som kan kopplas till litteraturoversiktens resultat dir fordldrar uppskattade uppfoljning.
Vidare kopplas detta till intensivvardssjukskdterskans ansvar kring att stodja, informera och
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involvera nérstaende (Svensk sjukskoterskeforening, 2021b) och betonar pa sa sétt vikten av
att sjukskoterskan initierar kontakter som kan folja fordldrarna framét i sorgearbetet.

Klinisk implikation och praxis

Resultatet understryker vikten av fordldrars fysiska nérhet till sitt barn och delaktigheten 1
omvardnaden for att stirka fordldrarollen. Vérdrelationen och vardmiljon har visat sig ha en
avgorande betydelse for hur dessa mdjligheter skapas. Tidigare forskning har visat péa
kunskapsluckor 1 sjukskoterskors forméga att stotta fordldrar 1 kris, nagot som stirker vikten
av Okad kunskap. Mer kunskap skapar mojligheter for evidensbaserad omvéardnad,
litteraturoversikten kan bidra med kliniska implikationer 1 form av kunskap kring:

e Tydliga riktlinjer, mojligen en checklista, kring vad som kan vara viktigt for forédldrar
till déende barn.

e En vardmiljé som skapar forutsittningar for fordldrars fysiska nérhet till sitt barn.

e Diskussionsforum personal emellan for att utveckla strategier och tillvigagangssitt i
att mota familjer 1 sorg.

e Tid och tillgang till material for att uppmuntra fordldrar till att skapa fysiska minnen
av sina barn.

Litteraturstudien bidrar med kunskap och medvetenhet kring behovet av att vara
tillmotesgaende och inkdnnande till varje familjs unika behov, genom att ta lirdom av
drabbade forédldrars erfarenheter. Vidare uppmarksammas ett behov av forskning inom dmnet,
dé denna ir begrinsad. Det dr dnskvért med studier som belyser svensk sjukvard for att
ytterligare generera kunskap inom den svenska kontexten.

Slutsats

Studierna som inkluderats i resultatet bygger pa fordldrars upplevelser av tiden pa sjukhus
med sitt barn. Samtliga delar som lyfts samverkar med varandra. Vardmiljon och
vardrelationen skapar forutséttningar for fysisk nirhet och delaktighet for fordldrar, dér
behovet av information spelar en central roll i den familjecentrerade vérden. Inte minst vid
svara beslut. Nér varden dndrar riktning dr det av stor vikt att fordldrarna ér inférstddda med
véarden for att den ska fortsétta vara familjecentrerad. Detta skapar utrymme att
uppmairksamma forédldrarnas behov i tiden kring dodségonblicket. Med
specialistsjukskoterskans stottning ges forutséttningar for familjen att skapa meningsfulla
minnen de bar med sig efter den svara forlusten. Minnena dr ndgot som
specialistsjukskoterskan kan paverka i den faktiska omvardnaden genom att lata familjer vara
delaktiga, hjdlpa dem att komma nira sina barn och finnas dér som stottning utefter deras
specifika onskemal. En forlust av ett barn dr bland det starkaste och mest traumatiska en
fordlder kan genomga. Nagot som stirker vikten av att uppmuntra forédldrar att vara nira sina
barn @nda till det sista andetaget, att klippa av en hérlock for att spara, att ta det dér extra fotot
for att minnas sitt barn och skapa virde i varenda sekund som spenderas tillsammans. Bortsett
frdn omvardnadsansvaret, dr detta kanske det viktigaste en specialistsjukskoterska kan bidra
med.
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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

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

USA.

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

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

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

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

Att undersoka
fordldrars
upplevelser av
tiden pé en
neonatal
intensivvardsa
vdelning, vard
ilivets
slutskede samt
konsult av
team

inom
pediatrisk
palliativ vard.

Att undersoka
fordldrars
upplevelse av
sorg efter att
ens barn
avlidit pa en
neonatal
intensivvardsa
vdelning dér
palliativ vard
bedrivits.

Att undersoka
hur fysiska
aspekter kring
omvardnaden
ilivets
slutskede
péaverkar
relationen
mellan barn
och foréldrar
inom
barnintensivva
rd.

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

Kvalitativ
deskriptiv
studiedesign

Individuella
intervjuer
som
datainsamli
ngsmetod.
Fordldrarna
fick ockséa
fyllai ett
demografisk
t
frageformul
ar. Data
analyserade
s och
delades in i
teman med
hjilp av en
kvalitativ
innehallsana
lys.

Studien ar
en del av ett
storre
forskningspr
ojekt.
Retrospekti
v, kvalitativ
intervjustudi
e.
Ostrukturera
de
djupintervju
er
genomforde
s. Innehallet
analyserade
s och
kodades
tematiskt.
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Riktat urval.
10 foréldrar
till totalt 8
barn som
avlidit pa en
neonatal
intensivvardsa
vdelning
minst 15
manader
tidigare. Hos
6 av barnen
var ett
palliativt team
inkopplat.

Riktat urval.
10 foréldrar
till 8 olika
barn som
avlidit pa en
neonatal
intensivvardsa
vdelning med
en medeltid pa
50 ménader
efter
dodsfallet.

Randomiserat
urval.

20 foraldrar
till barn som
avlidit pa en
pediatrisk
intensivvardsa
vdelning 5 ar
tidigare fore
intervjutillfall
et.

Liv och doéd i
en neonatal
intensivvardsmi
1j6 var
huvudtemat for
studien.
Subteman blev
upp och
nedgangar i att
vara forélder,
svérigheter i
beslutsfattande
och
foréldrastod pa
en neonatal
intensivvardsav
delning.

Tva
huvudteman
identifierades,
att leva med
forlust och
hantera sorg
over tid.

Fordldrar
mindes yttre
skador pa sina
barns kroppar,
en oundviklig
konsekvens av
varden.
Frustation av
att inte fa halla
sitt barn. Men
fann trost i att
fa vara néra,
hélla barnet vid
dodsogonblicke
t och att fa
tvétta barnet
efetrét.

Total
bedémning:
Mattliga
brister.

Ex:
Beskriven
metod,
hade
kunnat vara
mer
detaljerad
men dnda
tillrackligt
tydligt
redogjort
for att halla
kvalitén.

Etiskt
godkédnnan
de: Ja.
Total
bedémning:
Mattliga
brister.

Ex:
Hanvisar
till tidigare
artikel for
redogdrand
e av metod.

Etiskt
godkénnan
de: Ja.

Total
bedémning:
Mattliga
brister.

Ex:
Tillrackligt
bra metod
for kvalitén
men hade
kunnat vara
béttre
beskriven

Etiskt
godkénnan
de: Ja.
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10

11

Falkenburg, J.
L., Tibboel, D.,
Ganzevoort, R.
R., Gischler, S.
J., & van Dijk,
M.

(2018).
Nederldnderna.

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

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

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

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

Exploring and
Supporting
Parents' Stories
of Loss in the
NICU: 4
Narrative Study.

Att undersoka
vilken typ av
interaktion
med
vardpersonal
som var
meningsfull
for foréldrar
till barn som
var déende pa
en pediatrisk
intensivvardsa
vdelning.

Att ldra sig
mer om
specifika
egenskaper
och funktioner
hos den
andlighet som
ar en del av
konfrontatione
n med déden
utifran
berittelser
fran fordldrars
som forlorat
ett barn.

Att identifiera
och beskriva
berittelser om
besultsfattand
e och
erfarenher
som stottade
deras
sméartsamma
forlust hos
fordldrar till
barn som
avlidit pa en
neonatal
intensivvardsa
vdelning

Studien ar
en del av ett
storre
forskningspr
ojekt.
Retrospekti
v, kvalitativ
intervjustudi
e.
Ostrukturera
de
djupintervju
er
genomforde
s. Innehallet
analyserade
s och
kodades
tematiskt.
Studien ar
en del av ett
storre
forskningspr
ojekt.
Retrospekti
v, kvalitativ
intervjustudi
e.
Ostrukturera
de
djupintervju
er
genomforde
s. Innehallet
analyserade
s och
kodades
tematiskt.

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

20 foraldrar
till barn som
avlidit pa en
pediatrisk
intensivvardsa
vdelning 5 ar
tidigare fore
intervjutillfall
et.

Randomiserat
urval.

20 foraldrar
till barn som
avlidit pa
intensivvardsa
vdelningen 5
ar tidigare.

Bekvamlighet
surval. 7
fordldrar till 5
olika barn
som avlidit pa
en neonatal
intensivvardsa
vdelning
under de
senaste 5 aren.

Resultatet
visade att
fordldrarnas
erfarenheter
lyfte kénslor
kring
fjirmande,
emotionellt
avstandstagand

e och ensamhet.

Specifika
6gonblick med
vardpersonalen
fanns kvar som
viktiga minnen
dven fem ér
senare.

Resultatet
visade att
barnets dod
hade outséglig
péaverkan pa
fordldrarnas liv.
Teman som
framkom var
fordldrarnas
tolkning av
barnets
sjukdomstillstd
nd, det andliga
bandet mellan
fordldrar och
barn,
fordldrarnas
syn pa doden
och
samhorigheten
mellan
andlighet och
tro.

Resultatet
mynnade ut i
sex teman som
handlade om
foréldrars tid
med sitt barn,
foréldrars
upplevelse av
vardpersonalen,
foréldrars
erfarenhet av
att leva med
ovisshet,
foréldrars
upplevelse av
vardet av
varden,
fordldrars
berittelser om
barnets liv samt
samt fordldrars
upplevelse av
att leva med
sorg.

Total
bedémning:
Mattliga
brister

Ex:
Hénvisar
till tidigare
artikel for
detaljer om
metoden.

Etiskt
godkdnnan
de: Ja.

Total
bed6émning:
Mattliga
brister.

Ex:
Hanvisar
till tidigare
artikel for
redogdrand
e av metod
samt etiskt
godkdnnan
de.

Etiskt
godkénnan
de: Finns ¢j
i artikeln.
Men
studien
artikeln dr
grundad pa
hade etiskt
godkdnnan
de.

Total
bed6émning:
Obetydliga
eller
mindre
brister.

Ex: Tydlig
bakgrund
och metod.

Etiskt
godkdnnan
de: Ja.
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Laroche, S.,
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Belgien.

Proulx, M.-C.,
Martinez, A.-
M., Carnevale,
F., & Legault,
A.

(2016).
Kanada.

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.

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

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

Att forsta och
fa insikt kring
upplevelser
hos fordldrar
med
erfarenhet av
beslutsfattand
e kring deras
barn med
livshotande
sjukdom inom
pediatrisk
intensivvard.

Att identifiera
hinder och
mojligheter
som fordldrar
upplevt kring
beslutsfattand
eilivets
slutskede hos
spadbarn pa
neonatal
intensivvardsa
vdelning.

Att forsta
pappors
upplevelser 1—
6 ar efter
forlusten av
deras barn (1—
17 ar).

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

Kvalitativ
metod med
semistruktur
erade
intervjuer
mellan
april-
september
2018.
Induktiv
fenomenolo
gisk
innehéllsana
lys
genomforde
s pa datan.
Fenomenolo
gisk studie
med
individuella
semistruktur
erade
intervjuer.
Fenomenolo
gisk
tolkningsan
alys baserad
pa Benner’s
ansats.
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Riktat urval.
17 foréldrar
till 10 barn
som avlidit pa
en pediatrisk
intensivvardsa
vdelning.

Riktat urval.
Foréldrar till
14 barn som
avlidit pa fem
olika
neonatala
intensivvardsa
vdelningar
efter
beslutsfattand
eilivets
slutskede
inkluderades.

Riktat urval.
13 pappor till
barn som
avlidit pa en
pediatrisk
intensivvardsa
vdelning 1-6
ar tidigare
inkluderades.

Fem teman
identifierades:
beslut i livets
slutskede,
fordldrarnas
kunskap som
basi
beslutsfattande,
tillitsfulla
relationer till
vardpersonalen
som stottning,
att beslut blir
lattare att landa
iom
fordldrarna har
natt ett stadie
av acceptans
samt familjens
fordelar med
vard i livets
slutsekde pa en
pediatrisk
intensivvardsav
delning.

Fyra teman
identifierades:
klinisk kunskap
och prognos,
kvaliteten pa
den givna
informationen,
kénsloreglering
samt
psykosocial
vardmiljo.

Tre teman
identifierades:
behov av att
fortsétta framat
for att undvika
sammanbrott,
fortsétta ha
barnet
ndrvarande i sitt
dagliga liv samt
att finna
mening i deras
upplevelser
eller sorg.

Total
bedémning:
Obetydliga
eller
mindre
brister.

Ex: Tydlig
metod. Tva
deltagare i
studien
laste
resultatet
for
validering.

Etiskt
godkénnan
de: Ja

Total
bed6émning:
Obetydliga
eller
mindre
brister.

Ex: Vil

beskriven
metod och
bakgrund.

Etiskt
godkénnan
de: Ja.
Total
bedémning:
Obetydliga
eller
mindre
brister.

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

Etiskt
godkdnnan
de: Ja.
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Bilaga 4. Fragestallningar enligt SBU:s granskningsmall
Kvalitetsgranskning utifran SBU:s granskningsmall for studier med
kvalitativ metodik.

1. Overensstimmelse mellan filosofisk hallning/teori och urval och metodik i studien
Vilken teori eller filosofisk hallning utgick forfattarna fran?
Hénger syfte och fraga ihop med teori/filosofisk hallning?

2. Deltagare

Hur gjordes urvalet?

Stodfragor for bedomning av brister i urvalsforfarandet:
Ar urvalet limpligt for att besvara frigan?

Ar rekryteringsmetoden limpligt vald och genomford?

Finns det allvarliga brister som kan paverka tillforlitligheten?
Kommentarer:

3. Datainsamling

Vilka metoder anvindes for datainsamling?
Finns det allvarliga brister i datainsamlingen
som kan péverka tillforlitligheten?

4. Analys

Vilka metoder anvéndes for analys?

Stodfragor for bedomning av brister i1 analyssteget:

Ar vald analysmetod limplig och genomford pa ett limpligt sétt?

Var forskarna reflexiva vid tolkning av data?

Validerades tolkningarna?

Finns det allvarliga brister i analysen som kan paverka tillforlitligheten?

5. Forskaren

Vilken bakgrund och kompetens hade forskarna?

Stodfragor for bedomning av brister:

Har forskarna nigon relation till studiedeltagarna

som kan pdverka datainsamlingen?

Har forskarna hanterat sin forforstaelse pa ett acceptabelt sétt?
Var forskarna oberoende av finansiella eller andra
forutséttningar som kunde paverka analysen?

Finns det allvarliga brister som kan paverka tillforlitligheten?
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Bilaga 5. Exempel pa tematisering av nyckelfynd.

Nyckelfynd oversatt till
svenska

Tema

Subtema

Att halla, krama, bdra,
trésta och i storsta mojliga
man fortsdtta gora saker
som upplevdes som normalt.

Bra relationer till
sjukskoterskorna var hogt
uppskattade, och
sjukskoterskornas
engagemang for barnet
okade kdnslan av att vara en
del i teamet hos fordldrarna.

Mojligheten att fa vara néra
sitt barn

Behovet av néarhet till sitt
barn

Viérdrelationens betydelse

Ndr fordldrarna insdg att
barnets prognos
forsdmrades paverkades
deras hopp, vilket
resulterade i att de forstod
att barnet var déende innan
personalen formedlade det.

Att vara inforstaddd med sitt
barns vard

Beslut att avbryta
behandling

Kdnslor kring
dodsogonblicket var rddsla
och panik, en kéinsla av
bortdomning direkt efter.

Trots mdnniskor i ens ndrhet
sd kunde en kdnsla av
ensamhet i sin sorg finnas.

Nar doden intraffar

Tiden kring dodsfallet

Tiden efter
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