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SAMMANFATTNING

Bakgrund: Pediatrisk vard i livets slutskede syftar till minskat lidande fér b&de barnet och familjen.
Familjen &r vasentlig for barnet varav sjukskéterskor har en central roll i att tillémpa familjecentrerad
vard fér att méta deras behov. Tillgéngen till pediatrisk vérd i livets slutskede &r dock begrdnsad och
uppskattningsvis ar 21 miljoner barn varlden éver i behov av det.

Syfte: Att belysa sjukskoterskors erfarenheter av att vérda barn i livets slutskede i samspel med barnets
famili.

Metod: En allmén litteraturstudie med kvalitativ ansats dar Polit och Becks niostegsmodell anvants som
studiedesign. Elva originalartiklar har inkluderats och analyserats utifrdn Braun och Clarkes tematiska
analys.

Resultat: Tva teman och fem subteman framkom; Erfarenhetens betydelse inom professionen med
subtema att kdnna osdkerhet inom kompetensomrddet, att kénna medlidande samt att behéva
organisatoriskt stéd. Det andra temat utvecklades till Familjecentrerad omvdérdnad i en pressad vérdmiljé
med subtema aft frdmja vardrelationen och att vérda med bristande resurser.

Slutsatser: Pediatrisk vard i livets slutskede innebar stora utmaningar for sjukskéterskor. For att ge
sjukskdterskor battre férutsattningar krdvs utbildning, kompetensutveckling och emotionellt stéd.
Ytterligare forskning behévs for dkad kunskap om och tillgéng till adekvat pediatrisk vard i livets
slutskede.

Nyckelord: Barn, Familj, Sjukskdterskors erfarenheter, Vard i livets slutskede



ABSTRACT

Background: Pediatric end-of-life care aims to reduce suffering for both children and families. The
family is essential to the child and nurses have a central role in implementing family-centered care to
meet their needs. However, access to pediatric end-of-life care is limited, with an estimated 21 million
children worldwide in need.

Aim: To illuminate nurses’ experiences of giving end-of-life care to children in interaction with the child’s
family.

Method: A literature study with a qualitative approach using Polit and Beck’s nine-step model as a
design. Eleven original articles were included and analyzed with Braun and Clarke’s thematic analysis.

Results: Two themes and five subthemes emerged; The importance of experience in the profession with
the subthemes of uncertainty within the area of competence, experiencing compassion and a need for
organizational support. The other theme was Family-centered nursing in a pressured healthcare

environment with the subthemes of promoting the care relationship and caring with insufficient resources.

Conclusion: Pediatric end-of-life care presents major challenges for nurses and to provide them with
better opportunities these factors are required: education, professional development and emotional
support. Therefore, further research is needed to increase knowledge and access to adequate pediatric
end-of-life care.

Key words: Child, End-of-life care, Family, Nurses’ experiences
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INTRODUKTION

Globalt ar tillgéngen till vérd i livets slutskede fér barn mycket begrénsad med uppskattningsvis 21
miljoner barn varlden éver i behov (Connor et al., 2017). Under sjukskdterskeutbildningen har
forfattarna kommit i kontakt med sjuka barn och deras familjer men aldrig barn som befinner sig i
livets slutskede. Forfattarna har fatt forstdelse for hur viktiga familjen &r f6r barnen och hur svért det
kan vara att beméta deras oro. Fér barnet ar férdldrarna den framsta tryggheten och samverkan med
och stéd till dem krévs for att kunna tillgodose en god omvérdnad till barnet. Att ett barn dr déende
vécker starka kdnslor dé barn férvantas leva lédnge. Genom att undersdka sjukskdterskors erfarenheter
av att varda barn i livets slutskede i samspel med barnets familj kan det bidra till mer kunskap dar
férbattringsomraden kan identifieras. Detta for att sjukskdterskor ska bli trygga i sitt bemdtande och
minska lidandet fér barnet och familjen. Med tanke pé& att s& ménga barn varlden dver ar i behov av
vard i livets slutskede ar detta ett viktigt omrade att uppmérksamma. Studien fokuserar darfér pé att
beskriva vard av barn i livets slutskede i samspel med deras familj.



BAKGRUND

Pediatrisk palliativ vard i livets slutskede

Definitionen av palliativ vard dr enligt Socialstyrelsen (2018, s. 12—13) att lindra lidande och
bibehdlla god livskvalité fér patienter med obotlig sjukdom eller skada som kraver sarskild hénsyn till
fysiska, psykiska och existentiella behov samt stéd av narstdende. Tiden for palliativ vard kan vara
kort men dven strdcka sig under en ldngre tidsperiod. Vard i livets slutskede dar palliativ vérd som ges
under den absolut sista tiden av patientens liv och syftar till att framja valbefinnande genom minskat
lidande. World Health Organization [WHO] (2023) pépekar att palliativ vard fér barn skiljer sig frén
palliativ vard fér vuxna och innebdr att ha ett helhetsperspektiv ver bade barnet och familjens behov.
Omvaérdnaden syftar till att ge stéd och lindra béde fysiskt och psykiskt lidande fér barnet och familjen
i och med den kris som uppstdr ndr ett barn &r déende. Socialstyrelsen (2025, s. 12) beskriver att en
adekvat palliativ vérd bygger pé fyra hdrnstenar som innefattar samarbete mellan vardpersonal,
symtomlindring, kommunikation och stdd till ndrstdende. Vidare beskriver Socialstyrelsen (2025, s. 18—
28) de nationella riktlinjerna fér palliativ vérd vilka inkluderar nio rekommenderade insatser for att
kunna bemdta behov och uppratthdlla ett palliativt férhaliningssatt. Dessa innefattar samverkan med
andra vardformer, kontinuerlig kompetensutveckling, méjlighet till samtal vid allvarliga
siukdomstillsténd, regelbunden symtomskattning, en individuellt anpassad vérdplan, tillgéng till
specialiserad palliativ vard, psykologiskt, socialt och existentiellt stéd till patient men &ven ftill
narstdende samt efterlevnadssamtal f6r ndrstdende (Socialstyrelsen, 2025, s. 18-28).

Vidare forklarar Ternestedt (2017, s. 230) att inom palliativ vard utgér de 6 S:n ett férhallningssatt
gentemot patienten for att forst& dennes livsvarld. Grunden fér de 6 S:n @r (1) Sjélvbild som inrymmer
béde en kognitiv- och emotionell dimension. Det vill séiga hur patienten tdnker och ké&nner infér sig sjalv.
Sjalvbilden péverkas av hur personen upplever sin sjukdom och de tankar som finns kring déden. (2)
Symtomlindring betonar vikten av att uppmdrksamma det fysiska lidandet. (3) Sjdlvbestdmmande som
dr en central del fér personcentrerad vérd. (4) Sociala relationer vilket innebd&r att framja viktiga
relationer for personen. (5) Sammanhang belyser behovet av att f& samtala om viktiga delar av livet.
Och till sist (6) Strategier som ger fokus till de férhéllningssatt och strategier patienten har infér déden
(Ternestedt, 2017, s. 230).

Overgdngen fran palliativ vard till vard i livets slutskede &r enligt Socialstyrelsen (2016, s. 11) en
process som individuellt har varierande langd. Trots att tiden kvar i livet kan vara kort, kan den tiden
fortfarande upplevas som meningsfull. Skiftet frén palliativ vard till vérd i livets slutskede beslutas
genom en medicinsk bedémning, dé& behandling som syftar till att behandla patientens sjukdom inte
langre ger n&gon effekt och déden vantas inom en snar framtid. Denna identifiering @r en viktig
brytpunkt och skapar férutsattningar till att méta de behov, énskemdl och radslor som patienten och de
narstdende har. Jakobsson & Ohlen (2019, s. 229) menar att det ibland kan vara tydligt och i vissa
fall svart att férutse ndr en person befinner sig i livets slutskede. Villanueva et al. (2016) fortydligar att
nar ett barn ndrmar sig livets slutskede kan tecken pé& upprordhet férekomma. Detta visar sig genom
angest, grét, rastldshet, irritabilitet och agitation. Aven tecken pé& férvirring, talstérningar och
hallucinationer ar vanligt férekommande. Vidare redogdr Benini et al. (2022) f6r att andra symtom hos
barn i livets slutskede som identifierats dr smarta, andningssvarigheter, fatigue, nedsatt aptit och
mobilitet samt illamdende och krdkningar. Denna tid innebdr mycket lidande fér barnet dar férloppet i
madnga fall ar oférutsdgbar, snabb och utmanande. Connor et al. (2014, s. 20) férklarar att det stérsta
behovet globalt for vard i livets slutskede finns hos barn med medfédda missbildningar, neonatala
tillstand, protein-energiunderndring, meningit samt kardiovaskuldra sjukdomar.



Definition av barn och familj

Enligt United Nations Children’s Fund [UNICEF] (2024a) bendmns definitionen av barn i enlighet med
Férenta nationernas (FN) barnkonvention som avser barn under 18 ar. Barnkonventionen omfattar 54
artiklar som beskriver barns ménskliga rattigheter och hur de ska uppréatthéllas. Idag har 196 lénder
skrivit under och ar forpliktade att folja dessa regler. Bestdmmelserna grundas enligt UNICEF (2024b,
s. 4) pd& fyra centrala principer som alltid méste tas i beaktande vid barnrelaterade fragor; barns lika
varde dar alla barn har samma rattigheter, beslut som rér barn ska alltid ta hénsyn till det som
betraktas vara fér barnets basta, alla barns lika ratt till liv och utveckling samt att alla barns é&sikter
ska beaktas dé& alla barn har ratt till yttrandefrihet (UNICEF, 2024b, s. 4). Barnkonventionen innefattar
aven alla barns ratt till trygg och god hdélso- och sjukvérd. Darmed ska konventionsstaterna efterstrdava
och kontrollera att alla barn far atkomst till sédan hélso- och sjukvérd. Detta inkluderar @ven att barn
och féraldrar far adekvat information (UNICEF, 2024b s. 24—-25). Det dr vérdnadshavare som har det
yttersta ansvaret i uppfostran och utveckling fér barnet. Darav innefattar dven barnkonventionen stéd
till féraldrar och vérdnadshavare for att frémja det som staten bedémer vara f6r barnets basta
(UNICEF, 2024b, s. 15). Sedan 1 januari 2020 har barns réattigheter ingétt i svensk lag. Detta innebar
att barnkonventionens innehdll och syn p& barn prioriteras hégre dé barnkonventionen har samma
status som dvriga svenska lagar. Detta stdrker barns rattigheter och stdllning, i synnerhet inom det
svenska rattsvasendet. Darav stdlls hogre krav gallande kompetens om barns behov och rattigheter pé&
beslutsfattare, myndigheter och domstolar (UNICEF, 2020). Enligt Halso- och sjukvérdslagen [HSL] (SFS:
2017:30, 5 kap, 68) ska barnets basta sarskilt beaktas nar barn vardas inom hélso- och sjukvarden.
Information ska i enlighet med Patientlagen [PL] (SFS: 2014:821, 3 kap, 68§) anpassas utifran
patientens dlder och mognad dar énskan om att avstd information ska respekteras. Nar patienten ar
ett barn ska s&som foreskrivs i PL (SFS: 2014:821, 3 kap, 38§) omfattande information ges till barnets
vardnadshavare.

Definitionen av familj @r enligt Broberg (2023, s. 49-50) starkt praglat i samhdllet av en kdrnfamilj
med en mor och far. Den moderna familjekonstellationen kan ddremot ta andra former som exempelvis
familjer med en ensamstdende vardnadshavare, bonusfamiljer, sdrbofamiljer, samkdnade familjer och
flergenerationsfamiljer (Broberg, 2023, s. 49—-50). | denna studie anvands begreppet familj
genomgdende vilket exempelvis kan inkludera féraldrar, syskon, mor- och farféraldrar. Definitionen av
familj gors i enlighet med Institute for Patient- and Family-Centered Care [IPFCC] (u.d.) som férklarar
att det &r patienterna och familjerna sjdlva som definierar vilka som ingér i familjen samt hur deras
deltagande och beslut ska utformas.

Barns perspektiv infor livets slut

Lin et al. (2023) beskriver att ménga barn inte upplever déden med skuld och &nger pd samma satt
som de flesta vuxna gér. Yngre barn férestdller sig vanligtvis ett liv dér de kan komma tillbaka efter
déden, medan dldre barns uppfattningar blir mer komplexa likt vuxnas synsatt p& déden. Oavsett
élder vill barn i de flesta fall bli inkluderade i samtal kring livets slut d& det hjalper dem att kdnna sig
delaktiga. Mé&nga barn vill reflektera éver sina liv, fortsatta bygga relationer och bidra med karlek till
den varld de kommer ldmna bakom sig. Dock @r det vanligt att barn utesluts frén dessa samtal pé
grund av sin kognitiva utveckling eller att barn generellt anses vara oférmégna att fatta beslut. Att
exkludera och att undvika att prata om livets slut med barn kan dock medféra att de kénner sig
isolerade. Ddrav ar det viktigt att inkludera barn i diskussioner eftersom de redan kdnner sig ensamma
och hjdlplésa infér déden. Kanslan av ensamhet bottnar ofta i att familj och vénner inte ska d6, déden
ar ndgot de sjalva mdste méta. Mot denna bakgrund spelar familjen en viktig roll, det &r inte déden i
sig som barn fruktar mest, utan separationen och att bli bortgléomd av mé&nniskorna de alskar (Lin et al.,
2023).



Familjens perspektiv av att ha barn i livets slutskede

Hansson et al. (2022) betonar hur dngestfylld tiden ar for familjer till barn med behov av palliativ
vérd i livets slutskede. Nagra av de stdrsta bekymren som férdldrar upplever under barnets sista tid i
livet @r forlust av kontroll och att hantera barnets symtom. Samtidigt beskriver Lotz et al. (2016)
foraldrars svarigheter i att delta i planeringen kring vérden i livets slutskede for sitt barn. | de flesta
fall kan det handla om att férdldrarna inte kdnner sig redo och behdver vara i nuet fér att undvika
kanslomdassigt péfrestande tankar. | det laget ar det viktigt att vardpersonal samtalar om det
vardagliga och ger bekraftelse i férdldraskapet for att starka och trésta. Att tidigt f& information om
hur sista tiden kommer att se ut och vilka méjligheter som finns framjar dock att férdldrarna gér bra val
for sina barn (Lotz et al., 2016).

Vidare belyser Tay et al. (2024) &ven hur syskon till barn som @r déende péverkas emotionellt vilket
leder till badde inre och yttre reaktioner. Det kan visa sig genom nedstdmdhet, tillbakadragenhet,
d&ngest men dven utagerande beteenden s@som agitation och dkad impulsivitet. Detta ses framférallt
hos syskon som &r dldre &n det sjuka barnet vilket kan férklaras av den mérkbara férandringen i deras
liv. Deras fordaldrar blir frédnvarande dé de spenderar mycket tid med det sjuka barnet och aldre
syskon antas vara stora nog att kunna hantera sina egna kdnslor. Ddrav @r é@ven syskon i behov av stéd
for att hjdlpa dem forstd och hantera férdndringarna i deras liv (Tay et al., 2024).

For att lindra lidandet behévs enligt Hansson et al. (2022) olika hanteringsstrategier och dér har
vérdpersonalen en central roll att stétta hela familjen. Genom att erbjuda psykologiskt och praktiskt
stéd kan familjer uppleva en kdnsla av att de har kontroll. De flesta féréldrar och syskon féredrar
detaljerad information framfér ovisshet, for att veta vad de har att férvanta sig infér barnets déd
(Hansson et al., 2022). Det &r av stor vikt att information ges till familjer p& ett finkdnsligt och anpassat
satt. Aven om det sjuka barnet inte kan ta beslut kring behandling énskar féréldrar att barnets rést
synliggdrs i anpassade samtal utifrdn barnets férmdaga till forstéelse (Lotz et al., 2016).

Vidare fértydligar Angstrém-Brénnstrém (2020, s. 369—370) att féréldrarna &r det fréimsta stddet for
sitt barn under vardtiden vilket innebdr att det ar av stor vikt att férdldrarna &r ndrvarande och
delaktiga. Aven syskon behéver inkluderas dé& de ménga génger vill vara med och ta hand om sitt
sjuka syskon. Genom delaktighet kan de finna trést och samhdrighet vilket skapar trygghet dé& barnet
far vara med hela sin familj (Angstrém-Brénnstrém, 2020, s. 369-370). Sjukskaterskor behdver darfor
skapa utrymme for familjer att vara ndra barnet fér att kunna avleda, lugna och trésta. P& sd vis
skapar familjen en brygga i kommunikation mellan barn och vardpersonal (Kristensson Hallstrom, 2023,
s. 32—-33). Sjukskoterskor behéver dven géra fordldrarna delaktiga genom uppmuntring och
vagledning i omvé@rdnadsmomenten fér att minska deras kdnsla av osdkerhet. Genom delaktighet
minskar séledes den emotionella stressen som bade férdldrarna och barnet upplever (Camur et al.,

2021).

Sjukskoterskans kompetensomrade och stod

Enligt Férenta Nationerna [FN] (2023) &r mdnniskors och familjers ratt till hdlsa och valbefinnande en
del av Universal Declaration of Human Rights (UNHR). Dértill hér dven ratten till halsovérd, sociala
tianster, stéd vid sjukdom samt stdd vid ndrstdendes bortgéng for att framja god livskvalitet. Vidare
beskriver United Nations Development Programme [UNDP] (2024) att Agenda 2030 innefattar 17
globala mal med férebyggande insatser i syfte att skapa hallbar utveckling globalt. Daribland finns
mal som syftar till att frémja hdlsa, valbefinnande och minska ojdamlikheter i véarlden. International
Council of Nurses [ICN] (2021, s. 2—12) fortydligar att badde manskliga rattigheter och Agenda 2030
ingdr i sjukskdterskors omvardnadsarbete genom att framja halsa, férebygga sjukdom, aterstalla halsa
samt att minska lidande for att bidra till en respektfull déd. Professionen bygger pd de ménskliga
rattigheterna dar ICN:s etiska kod for sjukskdterskor ska anvéndas i syfte att uppratthélla dem. Koden
har fyra centrala omré&den; ge omvardnad till manniskor i behov, yrkesutévningen, professionen samt
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sjukskdterskors ansvar for global hélsa. Sjukskoterskor ska kontinuerligt strdva efter att utvecklas i sin
profession genom fortsatt utbildning fér att 8ka sina kunskaper. Detta gdller dven sjukskdterskor som ér
ledare eller chefer vilka &ven ska bidra med verksamhetsutveckling fér att 8ka kvaliteten i arbetet
(ICN, 2021, s. 2—12). Sjuksksterskans specifika kompetensomréde handlar om omvérdnad som
innefattar b&de vetenskaplig kunskap samt ett humanistiskt synsatt. Kliniska beslut sker sjélvstandigt
vilket mdjliggdr forbattrad hdlsa, att hantera sjukdom eller att ge férbéttrad livskvalitet och
valbefinnande till livets slut (Svensk sjukskoterskeférening [SSF], 2024). | sitt arbete ska sjukskdterskor
anvdnda omvérdnadsprocessen som dr ett internationellt accepterat ramverk. Omvardnadsprocessen
ar en mdlinriktad problemldsningsmetod som sjukskdterskor anvdnder sig av i syfte att identifiera,
planera, genomféra, utvdardera och dokumentera patienters behov. Modellen &r dynamisk och
systematisk och utgar frén ett personcentrerat férhéllningssatt (Florin, 2019, s. 47).

Vidare framhé&ver Rafiee et al. (2024) att sjukskoterskor har ett stort ansvar gdllande palliativ vérd
och vard i livets slutskede fér patienter. Under patientens vardtid &r sjukskdterskor den profession de
mestadels &r i kontakt med. Darav stér sjukskdterskor fér majoriteten av kommunikationen till patienten,
narstdende och 6vrig sjukvardpersonal. Tvd viktiga faktorer for sjukskdterskor @r att ha adekvat
kunskap och en motiverande samt positiv attityd till att vadrda patienter i livets slutskede. Dérav dr det
enligt SSF (2021, s. 5) av stor vikt att varderingar som representerar sjukskdterskans
omvdardnadsarbete praglas av empati, integritet, lyhérdhet, medkénsla, omsorg, respekt, rattvisa och
tillit. Denna vardegrund ska vara central i hela yrkeslivet samt vara en vdagledande grund fér etiska
stallningstaganden som sjukskdterskor stdlls och kommer att stdllas infor.

Familjecentrerad omvardnad

Enligt SSF (2015, s. 1) ingar familjecentrerad omvérdnad under paraplybegreppet familjefokuserad
omvdardnad som betonar vikten fér familjens betydelse inom vard- och omsorg. Conway et al. (2006)
beskriver att familjecentrerad omvardnad vilar pé de fyra centrala begreppen (1) vérdighet och
respekt som belyser vikten av att lyssna pé& familjen och vérna om deras perspektiv. Deras kunskap och
varderingar ska inkluderas i planering samt genomférandet av barnets vérd. (2) Informationsdelning till
familjen ska ske utan att férvranga eller undanhélla innehdll sé att familjen kan ta valinformerade
beslut. (3) Delaktighet innebdr att vardpersonal ska uppmuntra till deltagande i varden samt beslut
gdllande barnet. Och till sist (4) Samarbete mellan patienten, familjen, vardpersonal och sjukhusledare
for en familjecentrerad vard i form av utveckling, implementering och utvéardering (Conway et al,
20006). Vidare forklarar Benzein et al. (2023, s. 19—21) att utgdngspunkten i den familjecentrerade
omvardnaden &r att se hela familjen som en helhet. Samspelet mellan familiemedlemmarna &r i fokus
for omvardnaden dé det har betydelse fér deras hdlsa samt sattet de hanterar sjukdom pé.
Forandringar hos en person inom familjen pdverkar dérmed alla. Detta innebér att ndr en
familjemedlem blir sjuk och upplever lidande, kan det ha negativ inverkan pé& hela familjen. Detsamma
gdller f6r om en familjemedlem upplever valbefinnande trots sjukdom, kan det paverka familjen pé& ett
positivt satt. Genom att inkludera alla familjemedlemmar i omvardnadsprocessen kan allas kompetens
och resurser tas till vara p& dédr majlighet ges till att framja barnets och hela familjens halsa (Benzein et

al,, 2023, s. 19-21).

Barns behov av palliativ vard i livets slutskede ¢r komplext

Varje ar dér ungefdr 170 000 barn i Europa som &r i behov av palliativ vérd i livets slutskede. Barn i
héginkomstlander har stérre tillgang till adekvat palliativ vérd medan barn i l&dg- och
medelinkomstlénder inte har samma férutsattningar (WHO, 2023). Ur ett globalt perspektiv &r
tillgéngen till palliativ vard fér barn mycket begransad. Istdllet riktas de flesta globala halsoinsatser
framst till att minska barns dédlighet. Uppskattningsvis rér det sig om 21 miljoner barn dver hela
varlden som &r i behov av palliativ vard och véard i livets slutskede (Connor et al., 2017). Globalt
berdknas det att omkring fem procent av alla barn har tillgéng till denna vardform. Detta grundar sig i



att det delvis saknas férstéelse fér vad denna typ av vard innebdr och det behov som finns. Resurser
for att utveckla och utdka vard i livets slutskede for barn ar begréansade dé det globalt saknas
vardpersonal med fillrécklig kunskap (International Children’s Palliative Care Network [ICPCN], 2022).
| Sverige anvénds enligt Socialstyrelsen (2016, s. 78—83) rutiner och bestamda tillvagagéngssatt for
att trygga en adekvat palliativ vérd i livets slutskede fér barn och ungdomar. Over hélften av barn-
och ungdomskliniker bekraftar att dessa rutiner finns. Dock finns skillnader mellan regioner i samverkan
med den specialiserade palliativa varden vilket synliggér att det ar ett omrade i behov av utveckling
(Socialstyrelsen, 2016, s. 78-83).

Trots att det i Sverige finns riktlinjer och styrdokument om att varden ska vara jamlik, finns det stora
ojamlikheter inom hdlso- och sjukvérden for palliativ vérd i livets slutskede gdllande tillgéng och
kvalitet (Socialstyrelsen, 2025, s. 5). Implementering av evidensbaserade metoder har stora regionala
skillnader i Sverige och hotar ddrmed att uppné jamlik vard (SSF, 2017, s. 6—8). Globalt ligger
tillgéngen till palliativ vérd fér barn l&ngt efter den palliativa vérden fér vuxna. Detta beror delvis pa
geografiska faktorer, brist p& utbildning, okunskap och stigma (WHO, 2018, s. 15). Detta gér inte i
linje med de globala malen som stréavar efter att tillgdngliggora sjukvard och att sdkerstdlla lika
rattigheter fér alla for att minska ojamlikhet (UNDP, 2024). | dagsléget krdvs sjukforsdkring i ménga
lander for att vara berattigad till pediatrisk vard i livets slutskede. Detta leder till att barn och familjer
med ldgre socioekonomisk status som ar oférsdkrade inte har samma férutsattningar for en rattvis vard.
Darav behovs ekonomiskt stéd frén statliga, nationella och globala organisationer for att sékerstalla
att dven dessa far tillgéng till god vard i livets slutskede fér barn (Jawed, 2022). Jamlik vard ska
beakta att lika behov ska ges pd lika villkor och for att jdmna ut skillnader ska personer med mer
omfattande behov prioriteras framfér de med mindre behov (SSF, 2017, s. 25). Fér en rattvis vard i
livets slutskede for barn oavsett kdn, dlder, socioekonomi samt etnicitet krdvs att brister &tgardas och
att forbattringar skapas gédllande tillgénglighet och kvalitet pd& vérden (Jawed, 2022).

Bdrande begrepp

For att kunna belysa sjukskdterskors erfarenheter av att vérda barn i livets slutskede i samspel med
barnets familj, anvénds de béarande begreppen lidande och vérdrelation.

Lidande

Lidande dr enligt Eriksson (2015, s. 59—60) en del av helheten i manniskans hdlsa och innebadr att en
ménniska som upplever lidande samtidigt kan uppleva halsa. Dock &r det skillnad pé& uthardligt och
outhdrdligt lidande, dé& outhardligt lidande hindrar utveckling och leder till bristande hdlsa. Fér att
forstd begreppet lidande behdvs forstdelse att hdlsa standigt dr i rérelse mellan gérande, varande
och vardande. Denna rérelse innefattar dven lidandet genom att ha lidande, vara i lidandet och att
varda i lidandet. Att ha och att vara i lidande innebér ofta en flykt fran kéanslan medan vardande av
lidande @r en kamp mellan hopp och hoppldshet, liv eller déd. Vidare férklarar Eriksson (2015, s. 26—
32) att lidande dérav &r en blandning av gott och ont, lust och lidande. | lusten finns livsglddje medan
det onda lidandet gor att ménniskan kénner hoppldshet. Eftersom manniskan stréavar efter en foérklaring
till varfor och vill férstd sin varld, medfér lidande ofta existentiella fragestdllningar. Oftast gér det
inte att forklara varfér just en person méste utsté lidande vilket medfor kénsla av meningsléshet. Dock
sker en fordndring vid acceptans till att inte kunna férklara varfér. Lidandets kamp innebar att vaga
erkdnna och att vara i lidandet. Det associeras med kdnslor av rédsla, dngest och oro som i sig kan
orsaka sjdlva lidandet. Ett forsta steg for att dverkomma de kéanslorna @r att omfamna lidandet och
beroende pa livssituation antingen kadmpa eller ge upp kampen. Nar kampen hos manniskan upphér,
upplevs inte ldngre lidande pd& samma satt (Eriksson, 2015, s. 26—32)

Arman (2017, s. 213-217) beskriver att kunskap och forstéelse for lidande dr det mest centrala av
vardandet. Att lida har ménga betydelser d& det kan handla om att lida av en sjukdom, att ta sig
igenom ndgot svart, att bdra pd& ndgot kdnslomdssigt samt fysisk smarta. Det &r ofrénkomligt att
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lidande och medlidande relaterar till varandra. For sjukskdterskor kan barnets och familjens lidande
vécka ett medlidande och empati. Genom att se en annan mdnniskas lidande sker en naturlig reaktion
av att kdnna medlidande som evolutionsmdssigt gjort att manskligheten dverlevt. Enligt Eriksson (2015,
s. 53) kan dock medlidande hédmmas av eget lidande. | vissa fall kan féraldrar till svart sjuka barn bli
oférmdgna till att kénna medlidande, d& de sjaglva vandas av att se sitt barn lida. Arman (2017, s.
217) betonar vikten av att kunna hantera medlidande och att det &r en utav de viktigaste egenskaper
som vardpersonal har i sitt bemdtande till den som lider. Det krévs ett naturligt férhéllningssatt av
omhet och att vara dkta i sin vilja att lindra lidandet f6r patienten.

Vidare fortydligar Eriksson (2015, s. 90—92) att vardpersonal bor strdva och géra allt i sin makt for
att lindra lidande hos patienter, dven det lidande som inte kan elimineras. Fér det krévs en vardkultur
och vardmiljé dar patienten kdnner sig vélkommen, respekterad och delaktig. Det handlar ocksé om att
kunna delge information som patienten dnskar f& svar pa fér att minska oro och @ngslan. Dessutom ar
kontinuerliga kdrlekshandlingar av stérsta betydelse i att lindra lidande. Det kan handla om en vénlig
blick, att visa uttryck for arligt medlidande men dven att anvanda lek for att finna en strimma av lust i
det svdra. Mattsson et al. (2014) belyser att féréldrar till barn som &r svért sjuka upplever att deras
lidande lindras genom att sjukskoterskor visar genuin omsorg och personligt engagemang fér barnets
behov. Genom att géra det lilla extra fér barnet utéver de rutiner som finns, skapas en emotionell
tillganglighet, 8ppenhet och tillit. Arman och Rehnfeldt (2007) beskriver att det lilla extra ar
symboliska handlingar vilket verkar som en bro i mansklig interaktion dar tid, ndrvaro och omtanke ger
trost och minskat lidande fér patienten. Genom att bli sedd som en unik ménniska och inte identifieras
med en diagnos, bevaras ddrmed patientens vardighet.

Vardrelation

Nystrém (2019, s. 467—-474) beskriver att vardrelation &r ett begrepp som férklarar for den relation
som finns mellan patienter och vardpersonal. Fér att uppratthdlla en vardrelation maste
vérdpersonalen utgd ifrén sina kompetenser fér att skapa en personlig kontakt till patienten utan att
vara privat. Vérdaren behdver i métet med patienten vara sjdlvkritisk till den egna forférstdelsen och
forsoka satta sig in i hur patienten upplever sin livsvarld. Séderlund (2017, s. 299-300) belyser att
vardrelationen ska praglas av omténksamhet, respekt och viljan av att lindra ménniskors lidande, detta
forutsatts av att vardpersonalen samarbetar och tar ansvar. Patienters vardighet ska vérnas fram till
ddéden genom respektfullt bemdtande till den unika personen. Vardrelationen ses som en dmsesidig
kamp for livet genom att den vardande processen mojliggor resurser f6r manniskan. Genom ftillit och
fortroende foér vardandet, kan patienten skapa en kénsla av framtidstro och hopp trots begrénsad
livslangd. Det i sin tur ger forutsGtiningar att nd ett meningsfullt liv med kdnslan av méjlighet till ett
vardigt avslut (Séderlund, 2017, s. 299-300).

Vidare betonar Séderlund (2017, s. 301-303) att varden ses som en kamp for att lindra patientens
lidande vilket dven inkluderar eventuella ndrstdende. Denna kamp ses bade ur v@rdares perspektiv,
patientens perspektiv samt ndrstdendes perspektiv i att lindra lidande bdde hos patient samt det egna
lidandet som uppstdr. Patienter och de narstdende behdver vardares narvaro f6r att kunna tillgodose
det existentiella behov som uppstér. Nar ndrstdende blir delaktiga i vardandet leder det till 6kad
hanterbarhet vilket skapar férutsatiningar att férsonas med det oundvikliga och bidrar darmed till
minskat lidande. Genom att inkludera nérstdende och skapa kdnsla av samférstédnd kan vardare
bekrafta och ge trost till de narstdende i en omvdlvande livssituation. Att varda innebdr dé att hjglpa
ndrstdende att hitta kraft att gé& vidare genom empati, tid och utrymme. P& sé vis kan narstéende
formé sig att sérja den livssituation som inte gér att foréndra (Séderlund, 2017, s. 301-303).



Problemformulering

Pediatrisk palliativ vard i livets slutskede syftar till att minska lidande b&de for det déende barnet och
hela familjen. Darav behodver sjukskdterskor ha ett helhetsperspektiv i omvardnaden genom att frémja
vérdrelationen till bade barnet och familijen genom ett familjecentrerat férhallningssatt. Omvérdnaden
innebdr att ge stéd samt att lindra bade psykiskt och fysiskt lidande och att méta de behov bé&de
barnet och familjen har. Familjen har en avgdrande roll f6r barnet som vardas i livets slutskede, dar
familjens delaktighet i omvardnaden &r central for barnets trygghet. En férutsattning fér att beakta
barnets basta ar att det finns tillgéng till valfungerande pediatrisk vard i livets slutskede som méjliggér
stod for b&de barnet och familjen. Trots att majoriteten av varldens lénder har skrivit under
barnkonventionen i syfte att belysa barns rattigheter och behov, saknar ménga lander tillgang till
adekvat pediatrisk palliativ vard i livets slutskede. Den bristande tillgdngen leder fill global ojamlikhet
vilket skapar onddigt och stort lidande fér bade barn och familjer. Trots att det dven i Sverige finns
riktlinjer och styrdokument foér pediatrisk palliativ vard i livets slutskede, férekommer det éndé brister i

vardkvaliteten och tillgéngen fill vard.

Att tillgodose vard i livets slutskede for barn &r komplext dé& forskning visar att det i dagsldget saknas
forstaelse och tillracklig kunskap hos vardpersonal. Pediatrisk palliativ vard ligger l&dngt efter den
palliativa varden f6r vuxna vilket synliggdr ett omrdde i behov av forskning fér att minska lidande pé
individniva hos béde barn och familjer. Sjukskéterskor ska arbeta for att framja jamlik vard och se till
vilka behov som behdver prioriteras. De har inom sin profession ett ansvar att se bade barnet och
familjens behov och att kunna tillgodose dem genom att skapa en tillitsfull vardrelation. Eftersom
sjukskoterskor star for den nérmsta kontakten med bade barnet och familjen &r det relevant att
utforska sjukskodterskors erfarenheter av att varda barn i livets slutskede i samspel med barnets familj.
Detta kan séledes bidra till 8kad kunskap fér att férbattra pediatrisk palliativ vard i livets slutskede
och minska lidande fér bade barn och familjer.



SYFTE

Syftet med denna studie var att belysa sjukskéterskors erfarenheter av att varda barn i livets slutskede
i samspel med barnets familj.



METOD
Design

Denna studie dr en allmdn litteraturstudie med kvalitativ ansats. Ndr ett problemomrdde och
frégestdllning identifierats d@r det vdasentligt enligt Polit och Beck (2021, s. 82—83) med en systematisk
granskning av tidigare forskning. Genom att systematiskt granska och sammanfatta information utifrén
valt problemomrdade, skapas férutsatiningar fér forfattarna att framstdlla en hégkvalitativ studie. For
att férdjupa forstdelsen kring det valda problemomrédet &r forskning med kvalitativ ansats att
féredra (Polit & Beck, 2021, s. 82—83). Kvalitativ ansats valdes eftersom férfattarna i denna studie
ville f& dkad forstdelse for olika fenomen som péverkar omvardnaden vid pediatrisk vard i livets
slutskede utifran sjukskdterskors perspektiv. Polit och Beck (2021, s. 55) menar att pd& sd vis skapas
nyanserade insikter av kénslor, beteenden och uppfatiningar. Dérav &r en kvalitativ allmén
litteraturstudie relevant for att besvara syftet i denna studie.

For att skapa struktur i arbetsprocessen har Polit och Becks niostegsmodell (2021, s. 85) tillampats (se
figur 1) dar steg 1 innebdr att formulera ett syfte utifrén ett problemomréade. Férfattarna identifierade
ett problemomrdade i bakgrunden vilket sedan utmynnade i en problemformulering och syfte. Syftet
med denna studie var att utforska sjukskdterskors erfarenhet av att vérda barn i livets slutskede i
samspel med barnets famil;.

I 2. 3.
L= eft Utforma Sékning av artiklar
problemomréde — .. . — .
sokstrategier i databaser
och syfte
6. 5 4,
Extrahera och :
.. . Granska abstract
sammanfatta —_ Las hela artiklar — "
. : for relevans
information
7. 8. 9.
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— information och —

artiklarna resultat

skapa teman

Figur 1. Polit och Beck niostegsmodell (Polit & Beck, 2021, s. 85). Fritt 6versatt till svenska av férfattarna.

Urval

Steg 2 (se figur 1) i niostegsmodellen innebér att ha tydliga sékningsstrategier genom att avgrénsa
med inklusions- och exklusionskriterier (Polit & Beck, 2021, s. 85). Inklusionskriterier var vetenskapliga
originalstudier for att fa tillgéng till forstahandsdata, att de priméra studierna hade kvalitativ ansats
eftersom sjukskdterskors erfarenheter eftersdktes och att de erhdllit etiskt godkénnande. Vidare
inklusionskriterier var legitimerade sjukskéterskor samt att originalstudierna undersdkte fenomenet av
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att vérda barn som befinner sig i livets slutskede i samspel med barnets familj. Urvalet och definitionen
av barn i denna studie inkluderar barn under 18 ar. Begrénsningar i artiklarna gjordes dar artikeln
skulle publicerats inom de 10 senaste dren, vara skrivna pé& engelska och peer reviewed. Férfattarna
valde att inte begrdnsa studien geografiskt, utan ville utforska ett globalt perspektiv med tanke pd det
identifierade problemomrédet. Detta for att f& en bredare och mer méngfacetterad bild av
fenomenet som kunde generera bade likheter och skillnader mellan lénderna.

Exklusionskriterier i denna studie avser vuxna som patientgrupp, pediatrisk palliativ vard i tidig fas,
palliativ vérd till barn som inte beskriver vérd i livets slutskede, artiklar som inte besvarar denna
studies syfte, icke originalstudier sdsom litteraturdversikter och systematiska &versikter, artiklar som
fokuserade pé& erfarenheter frén andra @n sjukskdterskor, artiklar som icke var etiskt godkdnda,
artiklar med kvantitativ ansats samt originalstudier publicerade fér mer én 10 ar sedan. Férfattarna
exkluderade dven artiklar som vid kvalitetsgranskning anségs ha l&g kvalitet.

Datainsamling

Vidare i steg 2 identifierades relevanta nyckelord utifrdn syftet vilket blev de grundlaggande
sokorden till att hitta vetenskapliga artiklar; Nurses experiences, End of life care, Child och Family.
Ddarefter valdes tvé databaser, Cumulative Index Nursing and Allied Health Literature (CINAHL) och
National Library of Medicine (&tkomst via PubMed) dé férfattarna ville hitta artiklar relaterat till
omvardnad. Polit och Beck (2021, s. 20—93) beskriver att databasen CINAHL ar inriktad pé& forskning
inom halso- och sjukvérd med omvdardnadsfokus och PubMed inkluderar forskning relaterat bade till
omvardnad och medicin (Polit & Beck, 2021, s. 90-93). Utifran de nyckelord som identifierats
skapades synonymer delvis med hjalp av Medical Subject Headings (MeSH). MeSH utgér enligt
Forsberg och Wengstrém (2016, s. 71) ett satt att sdka utifrén en dmnesordslista som skapar
huvudkategorier och underkategorier. Férfattarna valde endast att anvénda MeSH fér att f& fram
synonymer till end of life care, vilket resulterade i termerna palliative care och terminal care, dar
palliative care valdes bort for att smalna av sékningen. Detta for att minska antalet irrelevanta artiklar
och ddrmed effektivisera arbetsprocessen fér att besvara syftet i denna studie. Sékordet terminal care
ar darav en MeSH-term och dvriga sékord &r fritextsckord (se tabell 1 och tabell 2).

CINAHL sokning

Som ovan beskrivet i steg 2 (se figur 1) valdes CINAHL som sékmotor. Vidare i steg 3 av Polit och Beck
(2021, s 85) niostegsmodell utférdes datainsamlingen med nyckelord och valda synonymer (se tabell 1)
tillsammans med booleska operatorer. Polit och Beck (2021, s. 89) férklarar att booleska operatorer
ar ett tillvigagdngssatt for att utdka eller begrénsa sdkningar genom att kombinera sékord med AND,
OR eller NOT. Sékorden kombinerades med OR i fyra olika sékblock. Fér att f& en mer detaljerad
sokning utifran syftet kombinerades de fyra sékblocken med AND (se bilaga I). Begrénsningar gjordes
for att f& fram artiklar som var publicerade mellan 2015-2025, skrivna p& engelska och att de var
peer reviewed. | steg 4 gjordes en systematisk gallring av artiklarna genom att forst lasa rubriker dar
irrelevanta titlar valdes bort. S6kningen gav 97 resultat varav férfattarna laste alla 97 titlar dér 64
artiklar exkluderades dé& det framgick i titeln att de inte behandlade livets slutskede eller
sjukskoterskors erfarenheter. Relevanta artikeltitlar ppnades sedan fér att granska abstract varav 33
abstract lastes och 21 artiklar utesléts dé det framkom att de inte behandlade livets slutskede fér barn
eller att de inte var relevanta fér studiens syfte. Avslutningsvis i steg 5 lastes 12 hela artiklar fér att se
om resultatet svarade pé& férfattarnas syfte. Fem artiklar exkluderades dé de inte besvarade denna
studies syfte. En utav de resterande sju artiklarna behandlade perspektiv bade fran sjukskéterskor och
Igkare. Denna artikel inkluderades dé sjukskéterskors perspektiv kunde urskiljas i resultatet. De sju
valda vetenskapliga artiklarna sparades sedan fér vidare dataanalys (se bilaga I).
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Tabell 1. Sokord CINAHL

Nyckelord
End of life care

Nurses experiences

Family
Child

PubMed sokning

Synonymer

Terminal Care, Terminally ill, dying, hospice
Nurses perceptions, nurses perspectives, nurses
attitudes, nurses views, nurses feelings, nurses roles
Families, parents

Children, adolescents, teenagers, kids, infants,
pediatric, paediatric, newborns

Under steg 2 (se figur 1) valdes dven PubMed som databas. Likt sdkningen i CINAHL under steg 3
anvéndes fyra olika sékblock av nyckelorden och synonymer som kombinerades med OR. Férfattarna

valde hér att fylla p&d med synonymer for att inkludera neonate och neonatal (se tabell 2). Dessa fyra
sokblock kombinerades med AND (se bilaga Il). Filter anvdndes for att enbart visa artiklar som var

publicerade under de tio senaste &ren samt innehélla text pé& engelska. | steg 4 utférde férfattarna en

systematisk utsortering av de 38 artiklar som framkommit i sdkningen. Férfattarna laste alla 38 titlar
varav en artikel exkluderades dé det i rubriken framkom att det var en litteraturdversikt. 37 abstract

granskades varav 27 artiklar exkluderades dé det i abstract framgick att artiklarna inte fokuserade
pé sjukskoterskans erfarenheter av vérd i livets slutskede for barn, fokus lag pé palliativ vérd i stort
eller plétslig déd av barn. | steg 5 lastes tio fullstandiga artiklar dér tidskrifterna granskades fér att

sdkerhetsstdlla att artiklarna var peer rewieved vilket framkom i tidskrifternas informationsdel. Sex

artiklar exkluderades dé& de inte besvarade denna studies syfte. De fyra valda artiklarna sparades

sedan for vidare dataanalys (se bilaga Il).

Tabell 2. Sokord PubMed

Nyckelord
End of life care

Nurses experiences

Family
Child

Synonymer

Terminal care, Terminally ill, dying, hospice
Nurses perceptions, nurses perspectives, nurses
attitudes, nurses views, nurses feelings, nurses
approaches, nurses roles

Families, parents

Children, adolescents, teenagers, kids, pediatric,

paediatric, newborns, neonate, neonatal

| steg 6 i Polit och Beck (2021, s. 85) niostegsmodell sammanstdlldes de elva valda artiklarna som sodkts

fram med sdkord i databaserna i en artikelmatris (se bilaga ).

Kvalitetsgranskning

Steg 7 i Polit och Beck (2021, s. 85) niostegsmodell innebdr att granska de valda artiklarnas kvalitet
for att identifiera eventuella metodologiska svagheter eller risker fér bias. Detta gjordes med hjdlp av
Statens beredning fér medicinsk och social utvardering [SBU] (2022) granskningsmall av kvalitativa
studier (se bilaga IV) fér att avgdra om resultatartiklarnas kvalitet var tillrdckligt héga. Mallen

granskar huvudsakligen fem omréden; metod, urval, datainsamling, analys och forskaren. Metod

beddmer om studien har genomférts i enlighet med den ndmnda teorin. | Urvalet bedéms eventuella

brister i urvalet av deltagare samt svagheter i rekryteringsmetoden. Under Datainsamling utvdrderas

om datainsamlingen hanger ihop med fragan, vilket innebé&r att granska om intervjuerna &r lampliga.
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Analys varderas utifrdn hur detaljerat beskriven analysen ar. Till sist beddéms Forskarens roll d& det kan
péaverka tillforlitligheten. Dérav granskas forskarens kompetens, bakgrund, forférstaelse, relationer ftill
deltagarna samt om det finns ekonomiska konflikter eller intressekonflikter (SBU, 2022).

For att bedéma artiklarnas trovardighet bedémde férfattarna utifrén SBU:s (2022) granskningsmall
forst om syftet dverensstadmde med metoden. Om detta dverensstdmde gick forfattarna vidare till att
granska om urvalet och rekryteringsmetoden var lamplig eller om det fanns allvarliga brister som
kunde paverka tillférlitligheten. Under datainsamling utvarderade férfattarna vilka metoder som hade
anvants for att identifiera brister. Sedan granskades analysmetoden om den var lamplig, detaljerad,
om forskarna var reflexiva i tolkningen och om de validerades. Sista steget i granskningen var att
utvardera om forskaren var oberoende eller om forskaren pé& négot satt kunnat péverka analysen (se
bilaga V). Férfattarna i denna studie kvalitetsgranskade artiklarna tillsammans f6r att kunna diskutera
eventuella otydligheter. Atta artiklar bedémdes ha hog kvalitet (se bilaga lll), dd de hade obetydliga
eller mindre brister. Dessa artiklar hade en detaljerad beskriven och transparent metod och analys.
Urvalet redogjordes tydligt samt att tolkningar i analysen var reflexiva. En artikel bedémdes ha
medelhdg kvalitet (se bilaga Ill) med méttliga brister dé& urvalet av deltagare var litet samt var
information ofillracklig om forskarnas reflexivitet. Vid brister som kunnat péverka trovardigheten,
granskades att artiklarna tydligt redovisat eventuella brister som kunnat paverka studien. Tvé artiklar
fran CINAHL bedémdes ha l&ag kvalitet d& metoden var sémre férklarad, detaljerad beskrivning av
deltagare saknades, forskarnas reflexiva tolkning redovisades inte samt deras forférstdelse av
omrdadet. Darav exkluderades dessa artiklar.

Snobollssckning

D& tva utvalda artiklar fran CINAHL under kvalitetsgranskningen exkluderades pé grund av lég
kvalitet valde forfattarna @ven att inkludera snébollssékning. Detta @r en bra sékmetod i
litteraturstudier for att hitta relevanta artiklar enligt Polit och Beck (2021, s. 663). Genom att i PubMed
titta p& en utav férfattarnas valda artiklar, gav PubMed férslag pd liknande artiklar vilket var bdrjan
pé sndbollssdkningen. Artikeln f6r sndbollssdkningen valdes slumpméssigt vilket genererade i tvé nya
artiklar. Darav valde férfattarna att inte géra sndébollssékning pd resterande utvalda artiklar, dé
tillréckligt med material hade uppnétts som var relevanta till syftet samt bedémdes ha hég kvalitet
utifrdn SBU:s (2022). Darefter reviderades artikelmatrisen med de tva nya artiklarna frén
snébollssdkningen (se bilaga Ill). Utifran snébollssékningen, CINAHL och PubMed inkluderades slutligen
11 artiklar vidare fér dataanalys.

Dataanalys

Steg 8 i Polit och Beck (2021, s 85) niostegsmodell innebdr att bérja analysera data utifrén de
insamlade vetenskapliga artiklarna. | denna studie har férfattarna valt en tematisk analys med induktiv
ansats dar all insamlad data har analyserats frén artiklarnas resultatdel. Forfattarna har uteslutit att
analysera citat, tabeller och figurer. En tematisk analys beskrivs enligt Braun och Clarke (2006) vara
en méngsidig kvalitativ analysmetod vilket innebar att systematiskt gé& igenom insamlad data fér att
identifiera, skapa och rapportera tema. En induktiv ansats innebdr att den data som framkommer i
materialet inte férsdker anpassas utifrén redan férutbestamda koder. De teman som framkommer hor
tydligt ihop med datamaterialet, vilket ger en djupare beskrivning med rika detaljer (Braun & Clarke,
2000). Forfattarna i denna studie har valt att anvanda Braun och Clarke (2022, s. 35-36)
uppdatering av de sex faserna av tematisk analys (se figur 2). Den senaste versionen fortydligar att
det ar forfattaren som aktivt och med reflexiv tolkning skapar teman utifrédn data. Tidigare versionen
antydde att teman var ndgot som redan fanns i datamaterialet och att férfattaren sdker efter dem
(Braun & Clarke, 2022, s. 35—36). Férfattarna har anvant induktiv analys och arbetade genomgdende
tillsammans i de sex faserna genom diskussion och reflektion. Vid olika uppfattningar har férfattarna
tillsammans resonerat fram till en gemensam sténdpunkt.
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1. 2. 3.

Fordjupning i Systematiskt koda Skapa prelimingra
insamlad data N data - teman
6. > 4.

Definiera, namnge

och utveckla teman o Granska teman

Rapportera resultat —

Figur 2. Braun & Clarkes tematiska analys (Braun & Clarke, 2022, s. 35-36), fritt éversatt till svenska av férfattarna.

Fas 1 (figur 2) innebdr att bekanta- och férdjupa sig i texternas innehdll genom att upprepade génger
|dsa om materialet (Braun & Clarke, 2022, s. 35). Férfattarna laste alla de valda artiklarna
tillsammans och noggrant vid flera tillfdllen fér att férdjupa sig i texternas innebdrd. Pa sé vis kunde
forfattarna identifiera eventuella mdnster i texterna som svarade pé studiens syfte. Férfattarna
markerade de relevanta delarna och diskuterade tillsammans de textndra enheter som identifierats.
Endast sjukskoterskors upplevelser markerades i artikeln som belyste perspektiv bade fran
sjukskoterskor och lakare. Alla markeringar sparades sedan i ett gemensamt dokument. Dérefter
anvdndes en mall dar de samlade textndra enheterna fran samtliga artiklar lades in f6r vidare
kodning i nasta fas.

Enligt Braun och Clarke (2022, s. 35) innebér fas 2 att systematiskt koda och finna segment som ar
relevanta, intfressanta och meningsfulla till syftet. Segmenten kodas till korta kodetiketter som ska vara
analytiska och meningsfulla beskrivningar. Genom reflexiv tematisk analys kan koderna fénga det
semantiska och latenta innehdllet, det vill sdga bade det ytliga och underliggande budskapet (Braun &
Clarke, 2022, s. 35). Férfattarna arbetade tillsammans for att identifiera latent och semantisk innebérd
av de texindra enheterna. De textndra enheterna dversattes till svenska kodetiketter och lades in i
mallen bredvid befintlig textndra enhet for att sedan anvandas for att identifiera likheter och
skillnader mellan dem.

Braun och Clarke (2022, s. 35) forklarar att i fas 3 identifieras gemensamma ménster i datamaterialet
som utmynnar i olika kluster dér de identifierade koderna delar en central kdrna. De olika klustren
innehéller information som kan vara vardefull for att svara pd studiens syfte. Férfattaren skapar aktivt
teman utifran tillgénglig data, forskningsfrdga samt kunskaper och insikter (Braun & Clarke, 2022, s.
35). Férfattarna skrev gemensamt ned kodetiketter pé& post-it lappar for att systematisk klustra ihop de
koder som relaterade till varandra. Denna process upprepades till dess att alla koder tydligt hérde fill
ett kluster. Efter det bérjade forfattarna gemensamt att visuellt organisera kodetiketterna utifrén
klustren for att identifiera potentiella teman. Férfattarna analyserade och sorterade koderna
upprepade génger for att se hur de relaterar till varandra utifrén eventuella évergripande teman och
subteman. Férslag pd teman skrevs ned pé& papper fér bearbetning. Ménga koder hade ett tydligt
sammanhang medan vissa koder inte passade utifrén potentiella teman och lades tillfalligt &t sidan.

Under fas 4 i Braun och Clarke (2022, s. 35) bedéms de prelimindra teman genom att atergd till den
ursprungliga datan och kontrollera om de &r rimliga i relation till hela materialet. D&r bér varje tema
synliggora de viktigaste ménster som svarar pé syftet. | denna fas sker ofta radikal revidering genom
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att rensa, slé ihop eller dela upp olika tema. Denna granskning fokuserar pé karaktéaren pé varje tema

for att f& fram dess centrala innebdrd (Braun & Clarke, 2022, s. 35). Férfattarna preciserade

gemensamt de olika prelimindra teman genom att granska de textndra enheterna och identifierade

deras samband utifrédn koderna. Forfattarna kunde dé& kombinera teman som horde samman eller

separera dem till subteman. Vissa teman utesléts helt dé det saknades tillrdckligt med data som styrkte

dem. Férfattarna tog hansyn till att inom ett tema ska subteman enligt Braun och Clarke (2006) vara

internt homogena och externt heterogena vilket innebér att teman ska héra ihop samtidigt som det ska

finnas tydliga skillnader.

| fas 5 av Braun och Clarke (2022, s. 36) sdkerstdlls att det finns en tydlig avgrdnsning i varje tema

som bygger p& en kdrna. En kort sammanfatining om varje tema ar en viktig del under denna fas fér

att f& fram Svertygande och informativa namn pé& varje tema (Braun & Clarke, 2022, s. 36).

Forfattarna analyserade gemensamt de teman som framkommit fér att identifiera det centrala

innehéllet i varje tema. Detta gjordes genom att forfattarna pé nytt granskade de textndra enheterna

tillhérande varje tema och subtema for att sdkerstdlla att de tydligt relaterade till varandra och denna

studies syfte. Darefter sammanfattades och namngav férfattarna gemensamt de olika teman och

subteman utifrdn innehdllets kérna (se tabell 3).

Auvslutningsvis i Braun och Clarke (2022, s. 36) fas 6 genomférs skrivandeprocessen vilket stravar efter

en sammanhdngande och évertygande berdttelse relaterat till syftet. Férfattarna har gemensamt

sammanstdllt och skrivit i linje med Polit och Beck (2021, s. 85) steg 9 under resultat. De teman och

subteman som identifierades samlades dven i en resultatmatris (se bilaga V).

Tabell 3. Exempel p& analysprocessen

Del av text som svarar pa
syftet

Most participants implied that
they continue to think about their
losses and sadness from the
hospital in their social life as
well, and they struggle to
engage in social activities.

some participants emphasized
the need for communication
training to equip nurses with the
skills needed to support families,
engage in difficult conversations,
and respond empathetically to
grief.

Participants expressed that the
hospital conditions were
inadequate, and due to the high
workload, they struggled to
keep up with their tasks. They
noted that when these conditions
and procedures are more
systematically implemented and
improved, the quality of the
care they provide also increases

Kodetikett

Tar med sig
sorgen hem som
paverkar deras
sociala liv negativt

Utbildningsbehov
av kommunikation

Hog
arbetsbelastning
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Tema

Erfarenhetens
betydelse inom
professionen

Erfarenhetens
betydelse inom
professionen

Familjecentrerad
omvdrdnad i en
pressad
vardmilié

Subtema

Att kdnna medlidande

Att behdva
organisatoriskt stéd

Att vadrda med bristande
resurser



Etiska aspekter

De artiklar som anvdndes i denna studie har granskats utifrén etiskt godkénnande genom att
férfattarna har tagit hdnsyn till Helsingforsdeklarationens etiska principer som enligt World Medical
Association [WMA] (2024) ska beaktas vid forskning som involverar manniskor. Principerna bygger pé
respekt och skydd fér alla deltagare genom att deltagarnas integritet, identitet och personuppgifter
ska skyddas enligt konfidentialitetskravet. Vidare innebdr samtyckeskravet att deltagarna frivilligt har
mojlighet att ge samtycke till att delta och att ndr som helst dra tillbaka det. Deltagarna ska
tillhandahdlla adekvat information kring den studie som ska genomféras, dess syfte, metod, méjliga
risker och férdelar enligt informationskravet. Den information som samlats in frédn forskningsdeltagarna
ska i enlighet med nyttjandekravet endast anvdndas for forskningsandamél (WMA, 2024). Bada
forfattarna i denna studie har tillsammans granskat de vetenskapliga artiklar som valts ut genom att
identifiera samtycke och integritetsskydd under artiklarnas metod. Eftersom studien utforskar
erfarenheter som relaterar till barn, har férfattarna tagit det i beaktande relaterat till etiska aspekter.
Etikprévningsmyndigheten (u.&.) betonar att barn och unga dr en s@rbar grupp och fér att géra
forskning jamlik behdver @ven deras réster géras hérda. Eftersom barn har en beroendestallning till
vuxna i sin omgivning &r det av storsta vikt att dessa férhdllanden framkommer vid forskning dar barn
deltar (Etikprévningsmyndigheten, u.&.). Eftersom de vetenskapliga artiklarna beskriver sjuksk&terskors
perspektiv har inga barn eller unga deltagit i dessa studier. Férfattarna granskade dven resultatet for
att sdkerstdlla att sjukskéterskor inte ndmnde namn som kan kopplas till specifik identitet. Tillsammans
har férfattarna dversatt texterna frén engelska till svenska fér att undvika att text feltolkas. Vid
svérigheter att dversatta ord har Google translate anvénts. Att férfattarna Sversatt texter kan dock
innebdra att textens innebdrd forvrangts vilket enligt Polit och Beck (2021, s. 154) utgdr en risk for
bias. Under arbetsprocessen har férfattarna genomgdende anvént sig av systemet The American
Psychological Association (APA) och Réda Korsets riktlinjer (S6dertérns Hogskola, 2021) fér en tydlig
och transparant referenshantering fér lasaren.
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RESULTAT

Syftet med denna studie var att utforska sjukskdterskors erfarenheter av att varda barn i livets
slutskede i samspel med barnets familj. Resultatet bygger pd elva originalartiklar dar studier
genomfordes i Turkiet (n=4), USA (n=3), Iran (n=1), Sydkorea (n=1), Thailand (n=1) och Egypten
(n=1). Vardkontexter inom pediatrik som férekom i studierna var hematologisk onkologi, onkologi,
intensivvard, neonatalvérd och slutenvard. Resultatet bygger pd 216 sjukskoterskors erfarenheter dar
tematisk analys anvdndes foér att identifiera teman. Analysen resulterade i tvé teman; Erfarenhetens
betydelse inom professionen samt Familjecentrerad omvdardnad i en pressad vardmiljs. Till det férsta temat
identifierades tre subteman; Att kdnna osdkerhet inom kompetensomrdadet, att kdnna medlidande och att
behéva organisatoriskt stéd. Det andra temat resulterade i tvé subteman; att frdmja vdrdrelationen och
att vérda med bristande resurser (se figur 3). En resultatmatris (se bilaga V) finns sammanstalld Gver
teman och subteman fér respektive originalartikel.

Familjecentrerad

Erfarenhetens betydelse omvérdnad i en pressad

inom professionen

vardmiljo
Att kanr.lu osdkerhet A e
inom . .
8 vdrdrelationen
kompetensomradet
Att kéinna Att varda med
medlidande bristande resurser
Att behova

organisatoriskt stod

Figur 3. Tema och subtema

Erfarenhetens betydelse inom professionen

| detta tema belyser sjukskoterskor vikten av kunskap och erfarenhet i att ge véard till barn som
befinner sig i livets slutskede. Bristande kompetens och osdkerhet hos sjukskdterskor bidrar till att de
undviker att beméta barn och familjer. Att ge vérd i livets slutskede till barn péverkar sjukskéterskorna
emotionellt, b&de professionellt och privat. Ddrav betonar sjukskdterskor behovet av stéd och
kompetensutveckling (Aydin et al., 2024; Broden et al., 2024; Budak & Kaatsiz, 2025; Ghaljeh et al.,
2023; Girkan et al., 2025; Lee & Kim, 2025; Montgomery et al., 2017; Poompman et al., 2020;
Ramadan et al., 2025; Sawin et al., 2019; Ozdemir Koyu et al., 2023)
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Att kéinna osdkerhet inom kompetensomrédet

Sjukskoterskor betonade svarigheter i att prata om déden dé& de inte visste hur de skulle beméta
barnen och familjen i livets slutskede. Kénslan av att inte vara sdker i sin profession grundade sig i att
de inte hade ratt kunskaper och fardigheter samt att de inte var kénsloméassigt férberedda att
tillgodose vard i livets slutskede till barn (Aydin et al., 2024; Lee & Kim, 2025; Sawin et al., 2019). |
och med den begrdnsade kompetensen stod sjukskdterskor infér utmaningar, exempelvis hur de skulle
ge adekvat symtomlindring till barnen och lampliga omvardnadsatgdrder ndr livet borjade na sitt slut.
Vidare belyste sjukskdterskor att bristande férméga fanns i hur de skulle hantera barnens psykiska
lidande och existentiella kris (Broden et al., 2024; Lee & Kim, 2025). Sjukskoterskor férklarade att
s&dana kunskapsluckor ledde till att de tog avsténd frén barnet och familjen, de kénde sig bristfalliga
i sin profession och ville undvika att behdva besvara frdgor om déden. Detta blev en hanteringsstrategi
for den osdkerhet som sjukskdterskor kdnde pd grund av deras bristande kompetens. Att undvika
barnet och familjen som strategi var vanligare hos nya sjukskdterskor samtidigt som det dven férekom
hos erfarna (Aydin et al., 2024; Lee & Kim., 2025).

Vidare belyste sjukskdterskor att det som ny och oerfaren var svérare att ta beslut, férhélla sig till
etiska utmaningar och att ge vérd i livets slutskede till barnen. Under den férsta tiden som ny
sjukskéterska var arbetet préglat av stress orsakat av bristande kunskap i att vérda barn samt av att
kommunicera med familjer (Budak & Kaatsiz, 2025; Sawin et al., 2019; Ozdemir Koyu et al., 2023).
Aven for erfarna sjuksksterskor uppkom situationer dé de kénde sig osékra géllande hur de skulle
mota familjen och barnen. Detta bottnade i egen oro och tvivel kring hur de skulle agera i svéra
stunder under livets slut. Dessutom beskrev sjukskdterskor utmaningar i att tillgodose transparent
information, de ville inte inge falska férhoppningar samtidigt som det fanns en oro kring att hantera
reaktioner som kunde uppstd hos barnen och familjer (Aydin et al., 2024; Budak & Kaatsiz, 2025;
Montgomery et al.,, 2017; Ramadan et al., 2025).

Att kdinna medlidande

| mdtet med barnen och deras familjer uppstod kdnslor som for sjukskdterskorna var svéra att
bearbeta dé de skapade starka vérdrelationer till barnen (Budak & Kaatsiz, 2025; Ghalijeh et al.,
2023; Girkan et al., 2025; Ramadan et al., 2025; Sawin et al., 2019). En utav de svaraste
utmaningarna som sjukskSterskorna upplevde var att kdnna hoppléshet dé& vérden de gav till barnet
inte skulle leda till att barnet 6verlevde. Dessutom kédnde de maktldshet nér de ség familjer kdmpa
med sorg och lidande av att deras barn skulle dé. Det medlidande som sjukskdterskorna kande for
barnet gjorde det svart att bevittna barnets fysiska férdndringar i livets slut men &ven svarigheter av
att se fordldrarna ta farval av barnet (Ghaljeh et al., 2023; Girkan et al., 2025; Ramadan et al.,
2025). Den vardrelation som sjukskdterskor hade till barnen blev bdde personlig och privat. Det ledde
till att ndr barnet ndrmade sig livets slut hade sjukskdterskor svért att acceptera att barnet skulle dé dé
det blev fér kdnslomdssigt pafrestande. Darav undvek en del sjukskéterskor att ndrvara under sjdlva
dédségonblicket. Att ta hand om barn under deras sista tid i livet var en ké&nslomé&ssigt tung
arbetsuppgift for sjukskoterskor, dér erfarenheten och minnena av varje barn de vardat lamnade kvar
starka intryck pé& sjukskdterskors fortsatta arbete (Girkan et al., 2025; Ramadan et al., 2025; Sawin
et al., 2019). Fér att hantera det fokuserade sjukskdterskor pé att utféra sina arbetsuppgifter och
forsoka lagga kanslorna &t sidan under arbetspasset. Dock kom kénslorna upp till ytan nér
sjukskoterskorna gatt hem frén arbetet vilket pdverkade deras privata liv. Dessa kénslor ledde till att
sjukskoterskor stundvis hade svart att delta i sociala sammanhang dé de fortsatte att tdnka pé& barnen
(Budak & Kaatsiz., 2025; Girkan et al., 2025; Ramadan et al., 2025; Sawin et al., 2019). Efter
barnets dod tdnkte de tillbaka p& deras agerande med dngest dver sddant de hade kunnat hantera
annorlunda. Detta medférde att sjukskdterskor upplevde psykisk ohélsa med stress och utmattning.
Samtidigt kdnde de skuldkanslor 6ver deras egna svdarigheter i vardagen nar familjerna de vérdade
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stod infér mycket stérre utmaningar. Med tiden blev sjukskéterskor avirubbade i sina kdnslor dar
erfarenheten ledde till att de istdllet utférde sina arbetsuppgifter pé rutin (Budak & Kaatsiz, 2025).

Att behova organisatoriskt stod

Sjukskoterskor belyste att det fanns behov av kunskapsutveckling fér att uppna tillrécklig kompetens i
att varda barn i livets slutskede. Utbildning anséags vésentligt for att kunna beméta barn i olika &drar
och for att tillémpa lampliga kommunikationsstrategier. Vidare belyste sjukskéterskor vikten av kunskap
i hur barn och familjer inkluderas i vardprocessen (Budak & Kaatsiz, 2025; Lee & Kim, 2025;
Poompman et al., 2020; Sawin et al., 2019). Dessutom fanns en frustration dver att nya sjukskdterskor
férvantades léra sig detta genom erfarenhet och inte fick tillgéng till adekvat utbildning innan de
skulle ta hand om déende barn och deras familjer. Detta innebar att sjukskdterskor med mindre
erfarenhet var beroende av erfarna sjukskdterskor fér att hantera utmaningar (Sawin et al., 2019).
Vidare pétalade erfarna sjukskdterskor vikten av kontinuerlig utbildning d& ny och uppdaterad
kunskap skulle starka deras sjalvfortroende och trygghet i att ge lamplig vard (Poompman et al.,

2020).

For att hantera de kdnslomdssiga utmaningarna av att vérda barn i livets slutskede uppgav
sjukskoterskor att de behdvde stéd av sina kollegor. | psykiskt pafrestande situationer anség
sjukskoterskor att det var betydande med bekraftelse och férstGelse, att det fanns ett samarbete
mellan personalen samt tillgéng till praktisk végledning (Lee & Kim, 2025; Ramadan et al., 2025;
Sawin et al., 2019) Utéver det menade sjukskdterskor att dven resiliens och copingstrategier behdvdes
for att hantera utmaningar. For att framja detta behdvdes strukturellt och psykologiskt stéd som
normaliserades och integrerades i arbetsrutinerna. Sjukskdterskor férklarade att avsaknaden av
sddana stéd hindrade en hdgkvalitativ vard i livets slutskede (Ramadan et al., 2025; Sawin et al.,
2019; Ozdemir Koyu et al., 2023). Vidare belyste sjukskdterskor vikten av att utbyta perspektiv mellan
kollegor for att ventilera och diskutera erfarenheter. Samtidigt fanns dven ett behov fér sjukskdterskor
att implementera stédgrupper, tillfdllen for debriefing och medarbetarstéd for att framija
hanterbarheten under k&nslomdssigt tunga situationer i att varda ddéende barn (Lee & Kim, 2025;
Ramadan et al., 2025; Sawin et al., 2019).

Familjecentrerad omvardnad i en pressad vardmiljo

Det andra temat synliggdr hur sjukskdterskor behdver balansera mellan att se barnet och familjens
behov for att framja familjens delaktighet i omvardnaden. Genom att se familjen som en enhet
mdijliggors sjukskdterskors arbete for en familjecentrerad omvérdnad. Dock &r detta en utmaning for
sjukskoterskor dé bristande resurser och hég arbetsbelastning péverkar maéjligheten till en god
familjecentrerad omvardnad. Trots utmaningar fanns en meningsfullhet for sjukskdterskor att géra
skillnad fér hela familjer nar barn befinner sig i livets slut (Aydin et al., 2024; Broden et al., 2024;
Budak & Kaatsiz, 2025; Ghaljeh et al., 2023; Lee & Kim, 2025; Montgomery et al., 2017; Poompman
et al., 2020; Ramadan et al., 2025; Sawin et al., 2019; Ozdemir Koyu et al., 2023).

Att friimja vérdrelationen

Sjukskoterskor forklarade att empati, tillit och respekt var vasentliga egenskaper hos sjukskéterskor for
att framja vérdrelationen till familjen. Genom aktivt lyssnande och genuin vilja av att kommunicera med
barnet och familjen upplevde de att vardrelationen starktes. Ddarav stravade sjukskdterskor efter att
vara dppen och drlig i deras kommunikation samtidigt som de var lyhérda gentemot familjens behov.
P& sd vis skapades dppna dialoger som dkade fértroendet hos familjen vilket i slutédndan underlattade
informerat beslutsfattande (Ghaljeh et al., 2023; Ramadan et al., 2025; Ozdemir Koyu et al., 2023).
Sjukskoterskor belyste @ven att vardrelationen ftill familjen starktes nar de betraktade barnet och
familjen som en enhet. Genom att tillbringa mer tid hos barnet fick sjukskoterskor stérre inblick i bade
barnet och familjens upplevelser. Dock krévde detta tid och anstréngning men var en viktig del dé
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barns lidande ofta férstds genom féraldrars uppfattningar (Broden et al., 2024). Fér att se familjen
som en enhet behdvde sjukskdterskor balansera mellan att se till barnets behov och samtidigt visa
respekt till foraldrars dvertygelser (Ghaljeh et al., 2023; Lee & Kim, 2025; Montgomery et al., 2017).
Dock var detta en utmaning for sjukskoterskor dé vissa kulturella férestallningar medférde att féraldrar
ansdg att det var deras fel att barnet var déende. Nar férdldrarna kdnde skuld upplevde
sjukskoterskor utmaningar i att géra dem delaktiga i barnets vard. Darav forsdkte sjukskdterskor méta
och lindra dven det psykiska lidandet hos féraldrar for att minska bade barnets och familjens
emotionella stress (Ghaljeh et al., 2023).

Nar familjer kande sig genuint omhandertagna betonade sjukskéterskor att férdaldrarna blev mer
delaktiga i barnets vardprocess, fann stdrre fértroende for varden samt att de blev lugnare. Nar
féraldrarna deltog i omvardnaden gav det positiva effekter béde fér barnet och familjen (Ramadan
et al., 2025; Poompman et al., 2020). Darav férsdkte sjuksksterskor tillgodose familjens behov genom
att vara ndrvarande, bekréfta och véagleda familjer genom déendeprocessen for att minimera
familjers lidande (Broden et al., 2024; Poompman et al., 2020). Fér att underlatta for familjens
acceptans till barnets déendeprocess framjade sjukskdterskorna kdnslomdassig samhérighet inom
familjen samt skapade utrymme fér kdnslor genom meningsfulla avsked. Darav belyste sjukskoterskor
att det var vdsentligt med en lugn, skyddad och privat miljd fér hela familjen under barnets sista tid i
livet for att visa dem respekt (Lee & Kim, 2025).

Vidare forklarade sjukskoterskor att det stéd de gav till familjer stérkte betydelsen av deras arbete
(Budak & Kaatsiz, 2025; Ramadan et al., 2025). Under etiska dilemman och péfrestande situationer
blev sjukskoterskor starkta genom bekraftelsen av att deras insatser gjorde skillnad och framjade en
empatisk vard. Sjukskoterskor fann ett syfte och en mening i att trésta barnen och familjen, trots att
orden inte rackte till. Méten med barnen var betydelsefulla och att stétta barnen ledde till meningsfulla
stunder som gav sjukskéterskor styrka i att orka fortsatta vérda barn i livets slutskede (Ramadan et al.,
2025).

Att varda med bristande resurser

Sjukskoterskor hade svarigheter att hinna med alla deras uppgifter pd grund av hég arbetsbelastning
dar sjukhusen ofta hade ofillrackliga resurser (Aydin et al., 2024; Budak & Kaatsiz, 2025; Lee & Kim,
2025; Ramadan et al., 2025). Dessutom saknade varden ménga génger implementerade systematiska
rutiner vilket férsémrade vérdkvaliteten (Budak & Kaatsiz, 2025; Ramadan et al., 2025). | hég
utstrdckning skulle alla patienters behov métas av en ldkare och en sjukskoterska vilket gjorde det
omdijligt for sjukskoterskor att fokusera pd alla patienters behov. Att exempelvis anvénda lek i
kommunikationen med barn var ett effektivt tillvégagéngssatt men som tyvadrr inte kunde tillampas pé
grund av tidsbrist (Aydin et al., 2024). Dessutom upplevde sjukskdterskor stora utmaningar i att ge
empatisk vard i livets slutskede pé& grund av tiden det tog med administrativa uppgifter, samtidigt som
de hade ansvar fér andra barns behov att tillgodose (Lee & Kim, 2025). Sjukskéterskor beskrev dven
att deras arbetsbelastning 6kade dé de var ansvariga béde for barnet och hela familjen (Budak &
Kaatsiz, 2025). Detta resulterade i att sjukskdterskor upplevde att de misslyckades att ge god véard i
livets slutskede till barnet samtidigt som de kdnde att de inte kunde tillfredsstélla familjens behov.
Detta pé& grund av ofillréckliga rutiner och en vardmiljé som inte medférde en fridfull dé6d (Poompman
et al., 2020). Forsok till att framja avskildhet och en lugn vardmiljs fér barnet och familjen hindrades
av konstanta ljud frén andra gratande barn och medicinsktekniska alarm (Lee & Kim, 2025; Poompman
et al., 2020). Det fanns dessutom stor frustration i att vardplatsen prioriterades hégre an de
kénslomdssiga behoven av att sérja efter att ett barn avlidit (Sawin et al., 2019).
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DISKUSSION

Metoddiskussion

Syftet med denna studie var att beskriva sjukskdterskors erfarenheter av att varda barn i livets
slutskede i samspel med barnets familj baserad pé& elva kvalitativa originalartiklar. Férfattarna valde
att genomféra en allmdn litteraturstudie med kvalitativ ansats dé& det anségs lampligt utifran syftet att
belysa sjukskdterskors erfarenheter. Forsberg och Wengstrém (2016, s. 45) instammer att en kvalitativ
ansats ar passande dé& det mojliggor forstdelser av upplevelser, innebérder och meningar for olika
sociala féreteelser. Genom att anvdnda en allman litteraturstudie kunde férfattarna darav se till den
befintliga kunskap som férekommer inom detta omréde. Forsberg och Wengstrém (2016, s. 25)
betonar att genom en allman litteraturstudie summeras och férklaras den kunskap som finns inom ett
specifikt omréde. Majligtvis hade en kvalitativ intervjustudie varit ett alternativ dé det enligt Forsberg
och Wengstrom (2016, s. 119-120) kan ge en djupare forstdelse for erfarenheter samt majlighet att
folja upp svar frén deltagarna. Dock ville férfattarna i denna studie utforska ett globalt och bredare
perspektiv och valde dérav en allman litteraturstudie med kvalitativ ansats. Férfattarna har diskuterat
denna studies styrkor och svagheter utifrdn Lincoln och Guba (1985, s. 300-320) kriterier. Fér att
beddma trovdrdighet (trustworthiness) i kvalitativa studier anvénds kriterierna tillférlitlighet (credibility),
pélitlighet (dependability), verifierbarhet (confirmability) och verférbarhet (transferability). Kriterierna
ar ett ramverk for att uppratthélla stringens i forskning (Lincoln & Guba, 1985, s. 300-320).

Tillférlitlighet (credibility) @r ett centralt mal som syftar till att dataanalys, resultat och tolkningar &r
sanningsenliga utifr@n deltagarnas perspektiv. Darav behdver forskare strava efter att faststélla tillit
till resultatet och minska risken fér férvréngningar (Lincoln & Guba, 1985, s. 301-316). Tillférlitlighet
har tvé& dimensioner vilka innefattar att studiens genomférande dkar trovardigheten samt att tydligt
redovisa for de steg som genomférts for att komma fram till resultatet (Lincoln & Guba, 1985, s. 296).
Darav har forfattarna av denna studie valt att félja Polit och Beck (2021, s. 85) niostegsmodell for att
pé ett strukturerat och transparent satt visa arbetsprocessens tillvagagéngssatt for lasaren vilket kan
anses vara en styrka i denna studie. Férfattarna formulerade ett syfte och problemformulering och
bekantade sig darefter med det valda omradet for att f& en stdrre forstdelse. Enligt Polit och Beck
(2021, s. 82) behdvs en dversikt av litteratur genomféras for att forst& det omréde som ska utforskas
samt vilka kunskapsluckor som finns. Sékningar i tvé databaser dkar tillférlitligheten dé& de enligt Polit
och Beck (2021, s. 90) kompletterar varandra eftersom de kan generera i olika sékresultat. Darav
valdes databaserna CINAHL och PubMed fér sékning av relevanta artiklar. Fér att 8ka tillférlitligheten
ytterligare hade dnnu en databas kunnat anvéndas eftersom det kan finnas relevanta artiklar i fler
databaser som innehéller vardefull information. En sékningsstrategi utformades med nyckelord och
synonymer (se tabell 1 och tabell 2) samt att tydligt beskriva inklusions- och exklusionskriterier for att
visa att valda artiklar relaterar till syftet vilket 6kar studiens tillférlitlighet. Fér att definiera barn har
forfattarna i denna studie anvant sig av barnkonventionens definition vilket enligt UNICEF (2024a)
inkluderar barn under 18 é&r. Skningarna filtrerades utifrén att vara publicerade inom de senaste 10
dren samt pé& engelska i b&dda databaserna. | CINAHL anvdndes filtreringen peer reviewed vilket
saknades i PubMed. For att sdkerhetsstdlla att artiklarna frdn PubMed var peer reviewed granskade
bé&da forfattarna tidskrifterna dar de var publicerade, dé& det ska framkomma i tidskrifternas
informationsdel.

Pdlitlighet (dependability) innebar att sdkerhetsstdlla hur tillforlitligheten ar gdllande stabilitet dver tid.
Det vill sdga huruvida samma resultat skulle uppnds om undersdkningen genomférdes pd nytt vid ett
annat tillfélle under liknande férhéllanden (Lincoln & Guba, 1985, s. 316—318). Férfattarna har dérav
tydligt redovisat s6kningarna i respektive databas i tvé olika sékmatriser (se bilaga | och bilaga Il)
vilket gor att Iasaren kan aterskapa studien vilket dérmed starker denna studies pdlitlighet. Férfattarna
har gemensamt last alla titlar, abstract och artiklar i fulltext fér att minimera risken for feltolkningar.
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Utifrdan syftet skulle artiklarna belysa sjukskéterskors erfarenhet. En av artiklarna som valdes till denna
studie framhdvde béde lakares och sjukskdterskors perspektiv. Eftersom sjukskoterskors perspektiv
kunde urskiljas i artikelns resultat inkluderades den ddrav. | denna studie valde férfattarna att utéver
grundutbildade sjukskdterskor Gven inkludera specialistsjukskdterskor samt sjukskdterskor med ledande
roller, detta for att ge ett rikare innehdll till resultatet. En artikelmatris sammanstalldes av de utvalda
artiklarna (se bilaga lll) for att tydligt skapa en lattillgénglig insyn av datamaterialet for IGsaren och
starka pdlitligheten.

Artiklarnas kvalitet granskades utifrédn SBU:s (2022) granskningsmall (se bilaga IV). Férfattarna
kvalitetsgranskade gemensamt de utvalda artiklarna och diskuterade utifrén granskningsmallen vilken
grad av kvalitet som artiklarna uppnédde. Eftersom férfattarna tidigare inte har kvalitetsgranskat ar
detta en svaghet eftersom det inte framkom tydligt i granskningsmallen vad som kd&nnetecknar
obetydliga eller méttliga brister. Ddrav kunde det stundvis vara svart att skilja p& hég- och medelhég
kvalitet medan lag kvalitet tydligt kunde urskiljas dé& de uppfyllde f& kriterier i SBU:s granskningsmall.
Darav kan forfattarna inte med sdkerhet uttala sig om artiklarnas kvalitet. Tvé artiklar exkluderades i
kvalitetsgranskningen da forfattarna ansdg att de inte uppnédde tillrackligt hog kvalitet. Darav
kompletterade forfattarna med sndbollssékning i PubMed utifrén en slumpmdssigt utvald artikel. Om
alla artiklar anvants till snébollssdkningen hade férfattarna eventuellt fatt fram fler relevanta studier
till sitt resultat. Darav kan sndbollssdkning pd endast en artikel anses vara en svaghet. Dessutom kan
snébossokning dven anses som en svaghet d& det forsvarar fér ldsaren att &terskapa resultatet dven
om det enligt Polit och Beck (2021, s. 664) &r en lamplig metod i litteraturstudier. Darefter reviderades
artikelmatrisen (se bilaga Ill) med artiklarna frén snébollssékningen for att stérka pdlitligheten.
Forfattarna har Gven granskat att artiklarna tagit hdnsyn till Helsingforsdeklarationens (WMA, 2024)
etiska principer.

Verifierbarhet (confirmability) innebér att resultatet ska vara objektivt och endast aterspegla
deltagarnas perspektiv utan att vinklas av férfattarna eller forskarnas bias (Lincoln & Guba, 1985, s.
318-320). Férfattarna har anvént sig av Braun och Clarkes (2022) reflexiva tematiska analys med
induktiv ansats vilket motsdger att subjektivitet dr ett problem gdllande bias. Braun och Clarke (2022,
s. 12-13) fortydligar att inom reflexiv tematisk analys &r subjektivitet en central resurs. Det ar
oundvikligt att vara helt objektiv i en analys och darav bdr forskarens subjektivitet erkannas for en god
kvalitativ forskning. Dock kan analysen ha styrkor och svagheter beroende pd forskarens engagemang
och teoretiska medvetenhet (Braun & Clarke, 2022, s. 12-13). En svaghet i denna studie &r att
forfattarna saknar erfarenhet av reflexiv tematisk analys vilket paverkar potentialen till att fa ett
djupt och nyanserat innehdll. Dérav har férfattarna tillsammans Iast artiklarna for att identifiera
textndra enheter och latent innehdll fér att skapa teman som svarar pd denna studies syfte. For att
identifiera monster, koder, teman och subteman har férfattarna gemensamt bearbetat och reflekterat
texterna utifrdn den tematiska analysens sex faser. Analysprocessen har tydligt redovisats (se tabell 3
och figur 3) vilket enligt Lincoln och Guba (1985, s. 296) starker studiens tillférlitlighet. En annan
svaghet @r att forfattarna hade begransat med tid till att skapa kluster for att identifiera monster fill
teman. Braun & Clarke (2022, s. 36) férklarar att denna process ar mer tidskrdvande och sarskilt for
en oerfaren analytiker. Dessutom &r engelska inte forfattarnas modersmal vilket kan anses vara
bristande vid tolkning av text. Detta &r en etisk svarighet d& det skapar risk fér férvréingning av
innebdrden i texten. Darav har férfattarna gemensamt och med férsiktighet dversatt text samt vid
hinder av férst&else anvant sig av Google translate fér att minska risken fér misstolkningar.
Avslutningsvis genomférdes det skriftliga resultatet gemensamt av bé&da férfattarna. En resultatmatris
(se bilaga V) sammanstdlldes fér att skapa en tydlig éversikt for vilka originalartiklar som férekommer
under vilka teman och subteman vilket stérker pdlitligheten genom att skapa transparens for lasaren.

Overférbarhet (transferability) innebdr i vilken utstréckning resultatet kan appliceras i andra kontexter,
grupper och miljder. Datamaterialet ska dé& vara sé pass beskrivande fér att majliggdra for lasaren att
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avgoéra om resultatet kan dverféras till andra sammanhang (Lincoln & Guba, 1985, s. 316). | denna
studie valde férfattarna att inte begrénsa artiklarna till ndgot specifikt land, utan valde att ha ett
globalt perspektiv. Det resulterade i fyra artiklar frén Turkiet, tre artiklar frdn USA samt en vardera
fran Iran, Thailand, Egypten och Sydkorea. Genom att utforska ett globalt perspektiv kan det starka
Sverférbarheten dé ett bredare perspektiv ges och lasaren kan avgéra om resultatet kan Sverforas till
andra sammanhang. Dock kan ett brett perspektiv dven anses vara en svaghet dé det exempelvis kan
finnas stora skillnader gdllande sprék, kultur och normer mellan Iénderna vilket kan férsvara
Sverférbarheten. Litteraturstudien omfattade 216 sjukskdterskors erfarenheter och darav ar det majligt
att studien kan vara éverférbar till sjukskdterskor inom liknande sammanhang. Vidare har férfattarna i
denna studie inkluderat artiklar frén 2015-2025 vilket innebdr att forskningen &r aktuell. Daremot
utvecklas vetenskaplig evidens kontinuerligt vilket medfér att denna studies &verférbarhet kan minska
med tiden.

Resultatdiskussion

Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva sjukskéterskors erfarenheter av att vérda barn i
livets slutskede i samspel med barnets familj. Resultatet diskuteras utifrén de bdrande begreppen
lidande och vérdrelation tillsammans med de centrala delar som framkommer i resultatet.
Genomgédende visar resultatet pé sjukskéterskors kdnslomdssiga utmaningar, att oerfarenhet och
okunskap leder till kommunikationshinder samt behov av emotionellt stéd och utbildning for att ge
sjukskoterskor ratt forutsattningar.

Resultatet visar att sjukskoterskor har férstdelse for vikten av familjecentrerad vérd och betydelsen av
att inkludera hela familjen i barnets vard. Dock visar resultatet att manga sjukskdterskor saknar
erfarenhet och adekvata kompetenser fér att kommunicera med barnet och familjen och har déarmed
stora sv@righeter att méta dem. Det leder till undvikande beteenden hos sjukskéterskor fér att minimera
risken att konfronteras med tankar kring déden eller fragor de inte kan besvara. | en studie av Chong
et al. (2022) som undersdkte férdldrars erfarenheter av vérden till deras barn med livsbegréansande
sjukdom, férklaras att éven férdldrar uppmdarksammade att vardpersonalen undvek samtal om barnets
sjukdom och prognos (Chong et al., 2022). | resultatet skapar undvikandet av barnet och familjen en
emotionell stress, framférallt hos oerfarna sjukskdterskor. Detta kan forst&s som att sjukskdterskor
upplever moralisk stress oavsett om de bemdter familjen eller undviker dem. Att undvika barnet och
familjen kan ses som en reaktion fér att délja den egna osdkerheten, samtidigt som de kénner
oftillracklighet nar de inte férmar ge det stéd de onskar. Detta blir ett etiskt dilemma mellan att kénna
sig osdker och otillracklig vilket kan bidra till att dven sjukskoterskor upplever lidande dé& de inte kan
uppratthdlla en god vérdrelation. Detta styrker Passos dos Santos et al. (2018) i en studie som
undersoker sjukskdterskors moraliska stress inom pediatrisk vard. Beroende pd sjukskdterskors olika
engagemang i vardrelationen till barnet och familjen, kan mindre engagemang medféra kénslor av
frustration, sorg och skuld hos sjukskéterskor. Vid mer engagemang kan det daremot bidra till kénslor
av ansvar, tillfredsstdllelse och beléning. Yoo et al. (2020) betonar i en studie som undersdker
vaérdrelationen mellan sjukskdterskor och férdldrar till barn inom pediatrisk vard, att interaktion och
samarbete mellan sjukskdterskor och familjen kravs fér att skapa en god vérdrelation (Yoo et al.,
2020).

Vidare visar resultatet att ndr sjukskdterskor undviker familjer leder det till att familjen blir mindre
delaktiga i barnets vard. Detta trots att sjukskdterskor vet att familjens delaktighet @r av betydelse dé
det bidrar till minskat lidande fér bade barnet och familjen. Sjukskéterskors undvikande beteende &r
inte férenligt med barnkonventionen (UNICEF, 2024b, s. 24—25) som fastslar att barn och féraldrar har
ratt till att vara delaktiga och f& adekvat information. Dessutom visar befintlig forskning dar Lin et al.
(2024) belyser att barn vill bli inkluderade i samtal gdllande livets slut oavsett alder. Utifrén resultatet
synliggors att sjukskdterskor har svérigheter att tillgodose detta p& grund av osdkerhet. Detta visar pd
stora brister som inte dr férenliga med minskat lidande och en god vdrdrelation. Utifrdn denna synvinkel
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kan resultatet indikera ett 6kat behov av etisk medvetenhet hos sjukskdterskor. Detta betonar Arman
och Rehnsfeldt (2007) genom att tydliggdra att en férutsattning for att lindra lidande, ar att patienter
kdnner sig sedda. Det innebdr inte enbart att sjukskdterskor ska utféra sina arbetsuppgifter, utan
handlar snarare om en etisk medvetenhet och medménsklighet genom att méta patienten i sin
livsforstdelse (Arman & Rehnsfeldt, 2007).

For att stérka vardrelationen betonar sjukskéterskor i resultatet vikten av att vara ndrvarande samt ha
en genuin vilja i att kommunicera med familjen och barnet. Fér att skapa en trygg vdérdrelation ar det
enligt Séderlund (2017, s. 299-303) avgdrande att sjukskdterskor samarbetar med patienten samt
visar omtanke och respekt i vardandet. Detta inkluderar dven att lindra lidande hos patientens
ndrstéende. Detta framkommer i resultatet dér det @r av stérsta vikt med Sppen och drlig
kommunikation fér att stdrka vdrdrelationen genom ett adekvat familjecentrerat vérdande. Weaver et
al. (2015) verifierar detta i en studie som utférdes fér att avgéra betydelsen av palliativ vard for
barn med cancer, dar vélfungerande kommunikation till barnet och familjen ar centralt. Kommunikation
och symtomlindring bér prioriteras dé& det leder till stérkt psykosocialt stdd och minskat lidande fér barn
och familjer. Aven Geithner (2023) belyser i sin studie som utforskar betydelsen av pediatrisk palliativ
vérd i sin helhet att vérdpersonal behdver vara férmdgna att ta de svara samtalen. Detta for att
skapa férutsattningar till minskat lidande for bade barnet och familien (Geithner, 2023).

Trots utmaningar av ppen och arlig kommunikation, framkommer det i resultatet att sjukskdterskor
stravar efter det. Dock ar detta en utmaning som orsakar ytterligare etiska dilemman mellan att vara
uppriktig och att inte inge falska férhoppningar i radsla fér barnets och familjens reaktioner. | en studie
av Sisk et al. (2021) som undersdker kommunikationshinder mellan vardpersonal och familjer inom
pediatrisk onkologi, bekré&ftas att kommunikation och familjers kénslomdssiga reaktioner @r en utmaning
for sjukskoterskor. Familjemedlemmars behov och prioriteringar kan ibland vara motstridiga, dar det
forekommer att féréldrar vill skydda barnet frén svér information. Detta ar sdrskilt utmanande for
oerfarna sjukskoterskor vilket ofta orsakar skuldkdnslor (Sisk et al., 2021). | resultatet synliggérs att
skuldkanslor ar vanligt férekommande hos sjukskdterskor dé& de ofta ifragasatter sig sjalva om de hade
kunnat agera annorlunda i omvardnaden. Detta orsakar dngestkénslor som sjukskdterskor ofta bar med
sig hem efter arbetet, dar ké&nslor av maktléshet och sorg har en djupgéende inverkan pa
sjukskdterskors privata liv. Sisk et al. (2021) betonar vikten av att sjukskdterskor ar féormdgna att satta
grdnser for att skydda sitt eget valbefinnande. Dock foérsvérar dessa grénser férutsatiningarna for
sjukskoterskor att bygga en god vdrdrelation (Sisk et al., 2021). | resultatet kan det férstds som att
sjukskoterskor behdver satta granser for att minska den kéanslomdssiga pafrestningen de upplever.
Samtidigt behdvs en forstdelse i att det kan férsvéra en god vérdrelation. Utifrén dessa aspekter kan
det i resultatet forstds att sjukskdterskor &r i behov av medvetenhet och férméga att balansera det
professionella ansvaret och det egna valbefinnandet. Att satta grdnser borde snarare innebdra att
skilja mellan privatliv och arbete utan att ta bort det personliga i vérdrelationen.

| resultatet framgér det att sjukskdterskor i hég utstrdckning skapar en anknytning till barnet vilket
medfér att det blir for kénsloméssigt pafrestande att ndrvara ndr barnet avlider. Detta gér att forstas
som att sjukskdterskor kdnner stort medlidande och har svart att hantera det dé det inte finns tillgdng
till adekvat stéd for dem. Detta styrker Anguis Carrefio et al. (2021) i sin studie som undersdker
sjukskoterskors kénslor och erfarenheter av att barn dér, vilket betonar behovet av psykologiskt stéd
for att hantera de emotionella utmaningar som sjukskdterskor upplever (Anguis Carrefio et al., 2021).
Detta kan i resultatet tolkas som att det leder till 6kat lidande Gven hos sjukskdterskor som i sin tur kan
forsvara en god omvdardnad och medféra lidande bade for barnet och familjen. Detta &r négot som
Arman (2017, s. 217) betonar dé lidande och medlidande star i ndra relation till varandra.
Medlidande dr en utav sjukskoterskors viktigaste egenskaper, dock &r det av stor vikt att kunna
hantera sitt eget medlidande i mdtet med den som lider (Arman, 2017, s. 217). | resultatet framkommer
det dven att den psykiska p&frestning som sjuksksterskor upplever leder till att de pé sikt distanserar
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sig. Utifran resultatet ar denna belastning gemensamt fér flera studier vilket kan férst&s som att
sjukskoterskor behdver emotionell kompetens f6r att kunna hantera sitt medlidande. Fér att utveckla
sidlvmedvetenhet, sjdlvreglering och resiliens krévs att sjukskoterskor far tid till adekvat &terhdmtning.
Det finns ddrav ett stort behov av kollegialt och rutinméssigt stéd pé arbetsplatsen for att varda barn i
livets slutskede. Detta bekraftar Bloomer et al (2015) i sin studie som undersdkt sjukskoterskors
férméga och beredskap av att tillgodose familjecentrerad vérd fére och efter barnets déd. De belyser
vikten av kollegialt emotionellt stéd fér att klara av att hantera de kénslomdssiga utmaningarna i att ta
hand om barn i livets slut (Bloomer et al., 2015).

Resultatet synliggor dven behovet av utdkad kompetens for att kunna tillgodose barnens och
familjernas behov. Detta dverensstammer med tidigare forskning dar WHO (2018, s. 15) betonar brist
pé utbildning som en av anledningarna till att tillgédngen till pediatriskt palliativ vard ar otillrécklig.
Vidare visar resultatet att sjukskdterskor i dagsldget ar beroende av att det finns erfarna
sjukskéterskor pd avdelningen som kan vdgleda dem i hur de ska vérda barn i livets slutskede.
Samtidigt utvecklas evidensbaserad kunskap kontinuerligt vilket gér att dven erfarna sjukskéterskor
upplever att de ar i behov av regelbunden utbildning. Ma et al. (2021) intygar i sin studie som
utforskar sjukskdterskors upplevelser av barns déd att b&ade oerfarna och erfarna sjukskéterskor saknar
tillrécklig utbildning. Det innebdr att de manga génger far forlita sig helt p& tidigare erfarenheter
vilket leder till utmaningar i att ge stdd till familjer (Ma et al., 2021). | resultatet framgér att
erfarenhet férvantas komma med arbetslivserfarenhet vilket innebér att sjukskoterskor till en bérjan far
méta dessa barn och familjer utan adekvat kunskap. Aven Anguis Carrefio et al. (2021) pavisar detta i
sin studie genom att synliggéra sjukskoterskors bristfalliga tillgéng till utbildning. Det medfér att
sjukskoterskor forvantas hantera kéanslor av att barn dér genom erfarenhet (Anguis Carrefio et al.,
2021). | resultatet kan det uppfattas som att oerfarna sjukskdterskor stélls infor alltfér héga krav vilket
forsvérar mojligheten for dem att skapa en god vdrdrelation. Detta kan dven ses som att
arbetsbelastningen fér de erfarna sjukskdterskorna blir hégre dé de dven behdver vara ett stéd for
sina oerfarna kollegor. Det skulle kunna antas vara ett etiskt dilemma da sjuksksterskor far mindre tid
till barn och familjer édven om stddet till oerfarna sjukskdterskor pé sikt leder till skad kompetens och
ddrmed forbattrad vérdkvalitet.

Vidare synliggor resultatet att sjukskdterskor har en fér hdg arbetsbelastning dér de ska hinna med
administrativa arbetsuppgifter, tillgodose barnens behov och samtidigt vara ett stéd for familjer.
Ménga génger saknas dessutom implementerade rutiner och erfarenhet hos sjukskdterskorna. Detta kan
forstads som att sjukskdterskor kdnner sig otillrackliga och har ett behov av en arbetsmiljé som ar
strukturerad och en ledning som kan méta deras behov. Darav behdver chefer tillampa bade riktlinjer
och kompetensutveckling for alla sjukskdterskor for att de ska bli tryggare i att tillgodose optimal vérd
fér barnet och ge ratt stéd till familjer. Detta gér i linje med ICN (2021, s. 13) som fértydligar att
chefer har en avgérande roll i att verksamhetens kompetenser férbattras. Att besitta tillrdcklig kunskap
ar enligt Rafiee et al. (2024) en central del i omvardnaden av barn i livets slutskede eftersom
siukskoterskor stér fér den fréamsta kontakten med barnet och familjen.

| resultatet framkommer det dven att nar sjukskéterskor fér tid till att skapa empatiska vérdrelationer
blir de starkta i sin profession. Genom att kéinna att deras insatser gor skillnad for barnet och familjen,
forbattras darmed sjukskéterskors omvardnadsarbete. Utifrén detta kan det antas att nér
sjukskoterskor har ratt férutsatiningar leder det till att de pd ett empatiskt sétt kan méta béde barnet
samt familjens behov och tillgodose dem. Dessutom leder det dven till att sjukskdterskor sjalva upplever
tillfredsstallelse i sitt arbete vilket ddrmed bidrar till minskat lidande fér bade barnet och familjen.
Detta 6verensstdmmer med ICN (2021, s. 3) som betonar vikten av att sjukskdterskors omvardnad ska
prdglas av ett empatiskt och respektfullt forhéllningssatt.
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SLUTSATSER

Utifrén litteraturstudiens resultat kan det konstateras att sjukskdterskor behdver réatt férutsattningar for
att kunna framja en god vardrelation med fokus p& familjecentrerad vard fér att minska barnet och
familjens lidande. Att kunna tillgodose god pediatrisk vard i livets slutskede &r en komplex process dér
flera faktorer behdver beaktas. For detta krévs att sjukskdterskor far regelbunden utbildning,
kompetensutveckling, stdd och en hanterbar arbetsbelastning vilket mdnga gdnger brister. Detta stdller
stora krav pé sjukskéterskor med etiska dilemman dar deras osdkerhet och otillrdcklighet leder till
undvikande copingstategier som inte &r férenligt med professionens vérdegrund. For att skapa battre
forutsattningar for sjuksksterskor att frémja en god vardrelation behéver deras upplevelser av
osdkerhet och ofillrdcklighet darmed uppmdrksammas och bemétas. Sammantaget visar detta ett
omrdde som behdver utvecklas bade i det patientndra arbetet samt pé lednings-och organisationsniva.
Dessa aspekter bor beaktas med tanke pé& den ojamlikhet som finns d& pediatrisk vard i livets
slutskede ligger efter i utvecklingen i jamférelse med varden fér vuxna. Darav behdvs ytterligare
forskning som fokuserar p& att undersdka hur sjukskdterskors forutsattningar kan férbattras for att
bidra till en god omvardnad for déende barn. P& sé vis kan den utdkade kunskapen implementeras i
omvardnaden vilket kan leda till minskat lidande och att fler barn f&r en adekvat och familjecentrerad
vard i livets slutskede.
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(4) Tillhandahélla
spirituellt stéd, (5)
Kontinuitet av vard i livets
slutskede och (6) Fé&
ofillréckligt stéd kring
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#7 Ramadan et al., Nurturing compassion Att utforska erfarenheter hos Design: Kvalitativ Sju huvudteman kunde Hoég kvalitet
2025, BMC nursing, in neonatal end-of-life | sjukskdrskor inom palliativ fenomenologisk studie. urskiljas: (1) Kéansloméassigt
Egypten care: a qualitative neonatalvard och hur de engagemang och
exploration of uppratthdaller medkéansla vid Urval: 40 sjuksksterskor professionell uppfyllelse,
palliative care nurses’ | vérd i livets slutskede. frén neonatala (2) Kéansloméssiga
roles and experiences intensivvardavdelningar i utmaningar och
Egypten med minst tvé érs psykologisk inverkan, (3)
erfarenhet. Navigera etiska och
moraliska dilemman, (4)
Datainsamling: Medlidande i praktiken
Semistrukturerade interviuer | och dess inverkan, (5)
och reflekterande Utmaningar i att
journalfdring. uppratthalla medlidande,
(6) Hanteringsstrategier
Analys: Interpretativ och stédsystem, (7)
fenomenologisk analys Institutionell och kulturell
pdverkan pé& neonatal
palliativ véard.
#2 Sawin et al., Oncology Nurse Att beskriva sjuksk&terskor Design: Empirisk Ett huvudtema
2019, Journal of Managers’ Perceptions | med en ledande rolls fenomenologisk studie. identifierades: (1) Att Medelhdg
Pediatric Oncology of Palliative Care and | perspektiv av kommunikation framja ett omtanksamt kvalitet

Nursing, USA

End-of-Life
Communication

inom palliativ vard och livets
slutskede inom pediatrisk
onkologi.

Urval: 11
Ledningsansvariga
sjukskoterskor frén tre
pediatriska sjukhus med
stora onkologiska program i
Mellanvastra USA.

klimat samt tre
underteman: (a) Avtryck
av sorgupplevelser och
kénslor, (b) Konstant
verksamhet: Bedémning
och optimering av




Datainsamling: Fokusgrupp.

Analys: Colaizzi-metoden.

familjecentrerad vérd och
(c) Framjande av
kompetent, omtdnksam
och engagerad
personalstyrka.

#1 Ozdemir Koyu et
al., 2023, Nursing &
health sciences,
Turkiet

Realities and ideals:
Experiences and needs
of pediatric oncology
nurses in
communication
processes with children
and their families at
the end-of-life period:
A photovoice
qualitative study

Att undersdka erfarenheter
och behov av kommunikation
for sjukskoterskor inom
pediatrisk onkologi med barn
och deras familjer under livets
slutskede.

Design: Kvalitativ studie.

Urval: 16 sjukskéterskor
inom pediatrisk onkologi
med erfarenhet av vard i
livets slutskede for patienter
pd hematologisk och
onkologisk vérdavdelning
for barn.

Datainsamling:
Semistrukturerade intervjuer
och photovoice.

Analys: Braun och Clarkes
tematiska analys

Sju teman identifierades:
(1) Optimistisk
kommunikation-interaktion,
(2) Mindfulness, (3) Aktiv
hanteringsstrategi —
hantera kdnslor och
tankar, (4) Beteenden som
visas i handlingar, (5)
Dilemma med osdkerhet
om déden, (6)
Interpersonella och
miljdmassiga faktorer och
(7) Realiteter kontra ideal.

Hog kvalitet

*Artiklar som tagits fram genom snébollssékning




BILAGA IV:1 SBU:s Granskningsmall

Bedomning av studier
med kvalitativ metodik

LFFDATERAD 2022-05-11

Féirfattare: Ar:

Granskare:

Sammanvigd beddmning av metodelogiska brister:

Cbetyeiga eller mindre O
Radttliga O

Stora brister, studien ingdrinte i syntesen U

Kommentarar.

EBEDOMMING AV STUDIER MED EVALITATIV METODIE 1

1. Overensstimmelse mellan filosofisk hillning/teori och urval och metodik i studien’

Vilken teori eller filosofisk hillning utgick forfattarna frin?

Hanger syfte och fraga ihop med teoni/filosofisk hallning? Ja Nej Oklart

Kommentarer:

2. Deltagare

Hur gjordes urvalet?

Stodfragor for beddmning av brister | urvalsfarfarandet: Ja Nej  Oklart
Ar urvalet lampligt far att besvara fragan? Q -l [u ]
Ar rekryteringsmetoden limpligt vald och genomfard? Q . | [m]
Finns det allvarliga brister som kan paverka tillfarlitigheten? Q | a

Kommentarer;



BILAGA 1V:2 SBU:s Granskningsmall

3. Datainsamling

Wilka meteder anvandes for datainsamling?

Finns det altvarliga brister i datainsamlingen Ja Nej  Oklart
som kan paverka tillférlitligheten? d Jd =]
Kammerntarer:

2 SBU — STATENS BEREDNING FOR MEDICINSK OCH SOCIAL UTVARDERING

4. Analys

Vilka metcder anvandes fér analys?

Stodfragor for bedomning av brister i analyssteget: Ja Nej  Oklart
Arvald analysmetod |implig och genomférd pa ett limplige sitt? a d g
War larskarna reflexiva vid tolkning av data? ] a a
Waliderades tolkningarna? a a a
Finns det allvarliga brister i analysen som kan paverka tilfarlitigheten? ] ] ]

Kommentarer:



BILAGA 1V:3 SBU:s Granskningsmall

Wilkken bakgrund och kompetens hade forskama?

Stodfragor for bedomning av brister: Ja Nej Oklart
Har forskarna ndgon relation till studiedeltagarma a a a
som kan paverka datainsamlingen?

Har forskarna hanterat sin férforstdelse pa el acceplabell si#tl? a ] a
War forskarna aberoende av finansiella eller andra [m] =] a
fasrutsittningar som kunde paverka analysen?

Finns det albvarliga brister som kan paverka tillférlitigheten? a ] ]
Kommentarer:

Giir en rotal bcd:":mning av risken for att merodproblem paverkar resultaren.

For in det pi sidan 1.

BEDOMMNING AV STUDIER MED KVALITATIV METODIK 3



BILAGA V. Resultatmatris

Tema Erfarenhetens betydelse inom professionen Familjecentrerad omvardnad i en pressad
vardmilié

Subtema Att kéinna ostikerhet | Att kénna Att behéva Att frémija Att varda med
inom medlidande organisatoriskt stéd vardrelationen bristande resurser
kompetensomrddet

#4 Aydin et al. X X

(2024)

#6 Broden et al. X X

(2024)

*Budak & Kaatsiz X X X X X

(2025)

#5 Ghalijeh et al. X X

(2023)

*Girkan et al. X

(2025)

#8 Lee & Kim X X X X

(2025)

#9 Montgomery et X X

al. (2017)

#3 Poompman et al. X X X

(2020)

#7 Ramadan et al. X X X X X

(2025)

#2 Sawin et al. X X X X

(2019)

#1 Ozdemir Koyu et X X X

al. (2023)

# Nummer i artikelmatris

* Artikel frén snébollssskning
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