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Abstrakt 
Bakgrund: Pediatrisk palliativ vård är ett begrepp som förknippas med sorg och förtvivlan. Att 
arbeta som sjuksköterska i denna kontext kan vara både utmanande och påfrestande där det 
handlar om att se lika mycket till familjens behov som till barnet. Syfte: Syftet med denna 
litteraturstudie var att beskriva sjuksköterskors upplevelse av pediatrisk palliativ vård med fokus 
på familjens betydelse. Metod: Litteraturstudien utgick från ett inifrånperspektiv, där 
människans upplevelse var i fokus. Kvalitativ data analyserades med manifest innehållsanalys 
och induktiv ansats. Litteratursökningen utfördes med en systematisk sökning i databaserna 
CINAHL och PubMed som resulterade i att författarna valde ut tolv artiklar som svarade an på 
syftet. Resultat: Analysen av de tolv artiklarna resulterade i fem slutkategorier; Att kunna 
anpassa sitt fokus var avgörande när vården ändrade riktning, Att inte räcka till och ta 
känslomässigt avstånd, Att familjers delaktighet i vården är viktigt men kan också vara en 
utmaning, Att en djup men balanserad relation till familjen skapar tillfredställelse i arbetet, Att 
en god kompetens var en viktig byggsten i professionen. Slutkategorierna presenterades i 
studiens resultat i form av en brödtext med tillhörande citat. Slutsats: Det arbete som bedrivs i 
den pediatriska palliativa vården ställer stora krav på sjuksköterskor vilket leder till ett ökat 
behov av både teoretisk och praktisk kunskap för att främja självförtroendet i yrkesutövandet.  
Nyckelord: Sjuksköterska, Familj, Upplevelse, Barn, Palliativ vård, Kvalitativ innehållsanalys, 
Litteraturstudie. 
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Drömmen om att bli förälder och bilda en familj förknippas ofta med glädje, nyfikenhet och 

längtan, inte med begrepp som förtvivlan, sorg och död (Dighe et al., 2008). Att bli förälder 

innebär en direkt livsomvälvande förändring där det inte går att förutspå hur livet kommer att se 

ut (Dighe et al., 2008). Sabzevari et al. (2016) beskriver hur födelsen av ett barn sammankopplas 

med lycka och stora förväntningar, där drömmarna handlade om att få föda fram ett friskt barn. 

Sabzevari et al. (2016) fortsätter beskriva hur föräldrar kan känna oro över deras ofödda barn, då 

drömmar och önskningar handlar om att barnet ska få leva ett långt friskt liv både psykiskt och 

fysiskt. 

När en familj får ett besked om att barnets sjukdom övergår till en palliativ vård ställs hela 

tillvaron på sin spets, känslan av förtvivlan och uppgivenhet blir ett resultat av frågor som förblir 

obesvarade (Dighe et al., 2008). Deguer Misko et al. (2015) beskriver att känslor som förtvivlan, 

uppgivenhet, förlust och övergivenhet grundar sig i att familjen helt enkelt inte kan tänka sig att 

förlora sitt barn, sitt syskon, sin familjemedlem. Gavaghan och Carroll (2002) beskriver hur 

begreppet familj fått en annan innebörd i dagens samhälle och därmed inkluderar de personer 

som har en värdefull relation till barnet. Genom att sjuksköterskan har en förståelse över hur 

olika en familjesammansättning kan se ut, främjar det möjligheten att delta i barnets vård för 

samtliga personer som har ett känslomässigt band oavsett om det har ett biologiskt släktskap till 

barnet (Gavaghan & Carroll, 2002). Sharma (2013) förklarar hur ordet familj är ett 

svårdefinierat begrepp eftersom det kan skilja sig åt beroende på var i världen man bor och 

vilken livsåskådning man har. Begreppet familj tolkas alltså individuellt utifrån vem du är och 

vad du har för tidigare erfarenheter (Sharma, 2013). Sharma (2013) beskriver hur en 

familjesammansättning kan bestå av en ensamstående förälder, två ogifta personer utan barn, två 

gifta personer med barn, två ogifta personer utan barn eller där en av personerna har ett eller 

flera barn från ett tidigare förhållande. Detta är anledningen till att det är svårdefinierat menar 

Sharma (2013) och att familjekonstellationer hela tiden förändras genom en födsel av ett nytt 

barn, tillväxt genom att någon i familjen får en ny partner eller förlust när någon avlider. 

Pediatrisk palliativ vård har enligt Snaman et al. (2020) samma mål och vårdfokus som palliativ 

vård för vuxna men är mer inriktad på att tillgodose barnet och familjens behov. Huvudmålet 

med pediatrisk palliativ vård är att förbättra eller upprätthålla bästa möjliga livskvalitet för 

barnet och dennes familj (Winger et al., 2020). Pediatrisk palliativ vård ges till barn med ett brett 

spektrum av olika sjukdomar, såsom cerebral pares, malignitet och neurologiska diagnoser  
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(Chin Ling et al., 2018). Mitchell et al. (2021) beskriver hur dessa sjukdomsdiagnoser ofta är 

associerade med komplexa behov och åtgärder. Martín Ancel et al. (2022) beskriver 

komplexiteten, då det handlar om att identifiera ett stort antal av varierande symtom och besvär 

som även ska behandlas och lindras på ett adekvat sätt. Martín Ancel et al. (2022) fortsätter 

beskriva att dessa symtom främst handlar om smärta, illamående, agitation, andningsuppehåll, 

undervikt och en ökad slemproduktion. Till följd av detta handlar komplexiteten i omvårdnaden 

att utöver barnet ta hänsyn till familjens lidande, vilket i beslutfattningsprocessen kan vara 

väldigt utmanande (Martín Ancel et al., 2022). I beslutfattningsprocessen förklarar Martín Ancel 

et al. (2022) hur sjuksköterskor och läkare ska ha en tydlig kommunikation till familjen där 

risker och nytta genomgående ska övervägas för att göra omvårdnaden så kvalitativ som möjligt 

för barnet. Den vård som bedrivs i det palliativa skedet har enligt Snaman et al. (2020) en positiv 

inverkan på familjens psykosociala hälsa, förbättrar kontrollen över barnets symtom och är 

förberedande inför vård i livets slutskede. Socialstyrelsen (2013) beskriver att en palliativ 

diagnos genomgår två olika faser, tidig och sen fas som sedan övergår till livets slutskede. 

Vidare beskriver Socialstyrelsen (2013) att den tidiga fasen innefattar livsförlängande åtgärder 

som ska tillgodose en god livskvalitet för barnet under den rådande behandlingen. Den senare 

fasen har ofta en kortare tidsram och innebär att ge symtomlindring och att främja barnet samt 

familjens välbefinnande och livskvalitet (Socialstyrelsen, 2013). Regionala cancercentrum i 

samverkan (2021) redogör för hur ett barns palliativa faser oftast har ett snabbare förlopp och 

döden kan komma mer plötsligt. Under den sena palliativa fasen är inte syftet med vården att 

förlänga livet utan att se till barnets välbefinnande utifrån den aktuella situationen de befinner 

sig i (Regionala cancercentrum i samverkan, 2021). 

Hur stödjer man familjer vars barn blir obotligt sjuka och dör ifrån dem? Verberne et al. (2019) 

menar att föräldrar i dessa situationer står inför enorma och obegripliga utmaningar med att ge 

den bästa omsorgen till sitt barn samtidigt som de ska bearbeta situationen och vara en förälder. 

Verberne et al. (2019) beskriver hur föräldrar bär en omfattande och komplex roll då 

föräldrarollen samtidigt handlar om att hantera en rad krävande känslomässiga 

omvårdnadsuppgifter och beslut kring barnet. Winger et al. (2020) menar att påfrestningar som 

är associerade med barnets fortskridande sjukdom har en djup, genomträngande påverkan på alla 

dimensioner i familjelivet som de känslomässiga, psykologiska, fysiska och ekonomiska 

delarna. Winger et al. (2020) beskriver att hela familjens struktur, sammansättning och 

välbefinnande förändras, där familjens förmåga att anpassa sig efter situationen påverkas av 
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möjligheten till att få stöd under hela processen. Vidare beskriver Winger et al. (2020) att 

familjen vet med sig att de befinner sig i en transition och övergångsprocess mellan att ha barnet 

vid liv eller att inte längre ha barnet fysiskt närvarande i familjen. Som sjuksköterska är det 

därför viktigt att visa en god förståelse, vara lyhörd och visa medkänsla för varje enskild person 

i barnets familj, för att kunna ge det individuella stödet de är i behov av (Verberne et al., 2019). 

På så sätt kan en betydelsefull relation skapas där samtliga kan känna sig trygga samt ges 

utrymme för att få känna sig delaktiga och bekräftade i barnets vård i livets slutskede (Regionala 

cancercentrum i samverkan, 2021). Således formas en samverkan mellan vårdpersonalen och 

familjen där allas unika kunskap och resurser kommer till nytta för barnets vård (Regionala 

cancercentrum i samverkan, 2021). 

När ett barn vårdas i livets slutskede spelar sjuksköterskan en central roll i omvårdnaden av både 

barnet och dennes familj. Sjuksköterskan bör ha förmågan att visa empati och förståelse för den 

komplexa och obegripliga situationen, samt visa sig professionell och arbeta utifrån ett 

familjecentrerat förhållningssätt (Foster Akard et al., 2019). Svensk 

sjuksköterskeförening (2015) beskriver hur ett familjecentrerat förhållningssätt grundar sig i att 

hälso- och sjukvårdspersonal ser familjen som en helhet där samtliga medlemmar får vara 

delaktiga. Backman et al. (2017) beskriver hur ett gott samarbete mellan sjuksköterskan och 

familjen främjar delaktigheten och samtidigt stärker vårdandet av barnet. Backman et al. (2017) 

beskriver även hur sjuksköterskan kan främja en familjecentrerad omvårdnad genom att arbeta 

utifrån ett holistiskt synsätt, där varje individs förmågor och resurser tillvaratas. Snaman et al. 

(2020) redogör för hur sjuksköterskor med hjälp av den familjecentrerade omvårdnaden både 

stödjer och främjar den fysiska hälsan samt psykologiska utvecklingen inom familjen. Snaman 

et al. (2020) visar även på att den familjecentrerade kommunikationen främjar dialogen mellan 

barnet, familjen och sjuksköterskan, som i sin tur bidrar till en mer effektiv och empatisk vård 

för barnet. De komponenter som ingår i det familjecentrerade förhållningssättet beskriver 

Snaman et al. (2020) i egenskap av att se och bekräfta barnet, främja familjens delaktighet i 

barnets vård, identifiera och stödja familjens behov, tillhandahålla information samt att se varje 

familj som en unik sammansättning av människor. 

Att arbeta med pediatrisk palliativ vård innebär att sjuksköterskan ställs inför många komplexa 

utmaningar, Jacobs (2009) beskriver hur sjuksköterskor i den palliativa vården ägnar mer tid åt 

barnet och familjen än många andra professioner, vilket innebär att sjuksköterskan bör besitta 
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kunskap och förmåga att hantera dels sin egen men även familjens behov av stöd i den ofattbara 

situationen. Genom att studera detta ämne främjar det kunskapen om pediatrisk palliativ vård, 

vad det innebär och hur man i framtiden kan hantera liknande situationer som sjuksköterska. 

Baserat på detta är syftet att beskriva sjuksköterskors upplevelse av pediatrisk palliativ vård med 

fokus på familjens betydelse. 

Metod 
Syftet var att beskriva sjuksköterskors upplevelse av pediatrisk palliativ vård med fokus på 

familjens betydelse, därför användes en kvalitativ innehållsanalys med manifest ansats för att 

fokusera på det skrivna ordet för att förstå dess innehåll utan att göra egna tolkningar 

(Bengtsson, 2016). En kvalitativ innehållsanalys med manifest ansats beskriver innehållet, vilket 

kan öka förståelsen för människan och dennes subjektiva situation och sammanhang, det viktiga 

är vad deltagarna säger och hur de upplever situationen (Bengtsson, 2016). 

Litteratursökning 

Litteratursökningen inleddes med en pilotundersökning i databaserna CINAHL och PubMed 

som inriktar sig på ämnet omvårdnad. Detta för att få ett perspektiv över hur kunskapsläget såg 

ut inom ämnet vi valt men även för att få en överblick över tillgången av vetenskaplig litteratur 

som svarade an mot syftet. För att få fram lämpliga sökord till den systematiska sökningen 

användes Medical Subject Heading för sökningen i PubMed och CINAHL headings i CINAHL 

vilket är en ämnesordlista med svenska ämnesord som översätts till engelska för att strukturera 

sökningen (Karolinska Institutet, 2014). 

Utöver detta användes fritextsökningar kombinerat med trunkering i båda databaserna för att få 

fler träffar. Genom att trunkera sökorden fångades fler ändelser in vilket gav en större bredd av 

den grammatiska betydelsen. Med denna struktur utfördes vår systematiska sökning i PubMed 

och CINAHL där sökorden vi använde var Nurse*, Family*, Experience*, Child*, Minor*, End 

of life care och Hospice and palliative nursing. I båda databaserna gjordes en enskild sökning på 

varje sökord för att slutligen kombineras med booleska sökoperatorer OR för att bredda och 

AND för att avgränsa som bildade ett sökblock. Med hjälp av booleska sökoperatorer kunde vi 

få fram relevant litteratur inom vårt valda ämne och samtidigt avgränsa vår sökning (Karolinska 

Institutet, 2014).  
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Inklusionskriterier för litteratursökningen var att artiklarna var vetenskapligt granskade, 

tillgängliga i fulltext, tillgängliga på engelska samt att ett forskningsetiskt resonemang framgick. 

Övriga kriterier för litteratursökningen var att ta med studier som fokuserade på legitimerade 

sjuksköterskors upplevelse av pediatrisk palliativ vård och studier som innehöll familjer med 

barn under 18 år. Exklusionskriterier för studien var studier med kvantitativ data och studier som 

ej genomgått en etisk prövning. 

Den systematiska sökningen resulterade i 40 artiklar i databasen PubMed och 72 artiklar i 

CINAHL. Artiklarnas titel och abstrakt granskades och lästes igenom för att se vilka som 

svarade an mot syftet. Slutligen valdes fem artiklar ut i PubMed och sju artiklar i CINAHL till 

kvalitetsgranskning. 

Tabell 1 Översikt av systematisk litteratursökning 

Syftet med sökning: Sjuksköterskors upplevelse av pediatrisk palliativ vård med fokus på familjens 
betydelse 

CINAHL 2022-01-25 Begränsningar: Peer Reviewed; Full Text; English Language, publications dates 12 years 

Söknr *) Söktermer Antal träffar Antal valda 

1 FT Nurse* 125 328  

2 FT Family* 152 823  

3 FT Experience* 266 242  

4 FT Child* 405 357  

5 FT Minor* 42 046  

6 CH Hospice and palliative nursing 5 607  

7 FT End of life care 18 386  

8  4 OR 5 439 940  

9  6 OR 7 95 216  

10  1 AND 2 AND 3 AND 8 AND 9 72 7 
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Tabell 1 Översikt av systematisk litteratursökning 

Syftet med sökning: Sjuksköterskors upplevelse av pediatrisk palliativ vård med fokus på familjens 
betydelse 

PubMed 2022-01-25 Begränsningar: Peer Reviewed; Full Text; English Language, publications dates 12 years 

Söknr *) Söktermer Antal träffar Antal valda 

1 FT Nurse* 441 709 
 

 

2 FT Family* 1 226 843 
 

 

3 FT Experience* 1 216 715 
 

 

4 FT Child* 3 010 561 
 

 

5 FT Minor* 353 238 
 

 

6 MH Hospice and palliative care nursing 
 

1 663 
 

 

7 FT End of life care 95 869 
 

 

8  4 OR 5 3 314 929 
 

 

9  6 OR 7 95 869 
 

 

10  1 AND 2 AND 3 AND 8 AND 9 40 5 

     

Kvalitetsgranskning av artiklar 

Kvalitetsgranskningen av de valda artiklarna kontrollerades med LTU:s granskningsmall för 

vetenskapliga artiklar (LTU:s granskningsmall). Kvalitetsgranskningen av artiklarna besvaras 

med hjälp av frågor gällande teoretiska kriterier, empiriska kriterier innehållande material, 

metod, resultat och diskussion samt etiska kriterier. Beroende på vilka delar i artikeln som 

besvarats med ja eller nej/oklart fastställdes artikelns sammantagna kvalitet. Om flera ”nej” 

besvarats i mallen indikerar det att det finns vissa brister i kvaliteten och att studien inte var 

tillförlitlig. Om inga ”nej” besvarats ansågs artikeln vara av hög kvalitet och där acceptabel 

kvalitet var en subjektiv bedömning beroende på vilka frågor som fått ett ”nej”. Efter 

kvalitetsgranskningen bedömdes samtliga artiklar vara av acceptabel och hög kvalitet. För att 

ytterligare säkerställa artiklarnas sammantagna kvalitet gjordes granskningarna separat av 

författarna för att sedan jämföra resultaten med varandra. Dessa presenteras i tabell 2 nedan. 
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Tabell 2 Översikt av artiklar ingående i analysen (n=12) 

Författare 
(År), Land 

Typ av 
studie 

Deltagare Metod  
Datainsamling/ 
Analys 

Huvudfynd Kvalitet 
(Hög, 
acceptabel, 
låg) 

Bloomer J  
et al.  
(2015) 
Australien 
 

Kvalitativ 
 

22  
 

Individuella  
intervjuer 
 

Att nyutbildade sjuksköterskor 
ser utmaningar i med att 
bemöta familjer och att de är i 
behov av mer utbildning, 
erfarenhet och förberedelser 
för att kunna hantera arbetet 

Acceptabel 
 

Erichsen, 
et al. 
(2010) 
Sverige 

Kvalitativ 
  

16  Intervjuer Att ärlighet sågs vara en god 
egenskap hos sjuksköterskor 
som visades genom att 
sjuksköterskor ville göra gott 
för familjer vars barn vårdas i 
livets slutskede 
  

Acceptabel 
  

Ferreiera  
Da silva 
et al. 
(2015) 
Brasilien 
 

Kvalitativ 
 

9  
 

Semistrukturerade  
intervjuer 
 

Att sjuksköterskor är i behov 
av strategier och stöd från det 
multiprofessionella teamet för 
att hantera det svåra arbetet, 
där det ses vara oundvikligt att 
bli känslomässigt involverad i 
vården 

Acceptabel 
 

Forster 
et al.  
(2015) 
Australien  
 

Kvalitativ 
 

10  
 

Semistrukturerade  
intervjuer 
 

Att sjuksköterskor skapade 
olika former av 
copingstrategier i arbetet för 
att hantera sina känslor i mötet 
med familjer  

Acceptabel 
 

Hendricks-
Ferguson  
et al.  
(2015) 
USA 

Kvalitativ 

 

14  

 

Fokusgrupps- 
intervjuer/  
Innehållsanalys 
 

Att sjuksköterskor upplevde 
att den palliativa vården var en 
komplex och utmanande 
vårdform men att en 
tillfredställelse upplevdes när 
en god vård till familjer kunde 
förses 

Acceptabel 
 

Kochen 
et al.  
(2021) 
Nederländerna 

Kvalitativ 

 

22  Semistrukturerade  
intervjuer 

Att sjuksköterskor är i behov 
av copingstrategier för att 
främja ett välbefinnande för att 
inte riskera att drabbas av 
utmattningssyndrom 

Acceptabel 
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Tabell 2 forts. Översikt av artiklar ingående i analysen (n=12) 

Författare 
(År), Land 

Typ av 
studie 

Deltagare Metod  
Datainsamling/ 
Analys 

Huvudfynd Kvalitet 
(Hög, 
acceptabel, 
låg) 

Lintang 
Suryani, et al. 
(2018) 
Indonesien 

Kvalitativ 10  Semistrukturerade  
intervjuer 

Att sjuksköterskor bevarar 
barnets trygghet och 
välbefinnande för att främja 
familjens acceptans  

Acceptabel 
 

McCloskey  
et al.  
(2010) 
England 

Kvalitativ 
 

18  
 

Semistrukturerade  
intervjuer 
 

Sjuksköterskor är i behov av 
stöd och copingstrategier för 
att hantera de utmaning som 
en palliativ vård innebär. 

Acceptabel 
 

Michelson  
et al. 
(2013) 
USA 

Kvalitativ 

 

48  Semistrukturerade  
intervjuer 
 

Att familjer i den palliativa 
vården står inför tuffa beslut 
och ofattbara situationer, där 
sjuksköterskan är ett 
betryggande stöd 

Acceptabel 
 

Quinn, et al. 
(2011) 
Irland 
 

 

Kvalitativ 
 

7 
 

Semistrukturerade 
intervjuer 
 

Att den palliativa vården är 
komplex vilket gör att 
sjuksköterskor känner ett 
behov av att konsultera med 
andra professioner för att 
kunna tillgodose adekvat vård 
som familjerna önskade 

Hög 
 

Sawin J et al 
(2019) 
USA 
 

Kvalitativ 

 

11  

 

Semistrukturerade  
intervjuer 
 

Att sjuksköterskor strävade 
efter att främja ett 
familjecentrerat arbetssätt 
genom att identifiera familjens 
individuella behov  

Acceptabel 
 

Stayer et al. 
(2016) 
USA 

Kvalitativ 

 

12  

 

Individuella  
intervjuer 
 

Att sjuksköterskor upplevde 
stress och en negativ påverkan 
privatlivet på grund av arbetet 
med palliativ vård av barn  

Acceptabel 
 

Analys 

Litteraturstudien utgick från ett inifrånperspektiv, där människans upplevelse var i fokus. 

Kvalitativ data analyserades med manifest innehållsanalys och induktiv ansats (Bengtsson, 

2016). Enligt Bengtsson (2016) utgår analysprocessen från fyra huvudsteg, dekontextualisering, 

rekontextualisering, kategorisering och sammanställning för att bevara en god kvalitet och 

trovärdighet. Analysen inleddes med dekontextualisering där vi enskilt läste igenom artiklarna 
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för att få en helhetsbild över innehållet (Bengtsson, 2016). För att inte förlora värdefull data, för 

att undvika feltolkningar samt bevara trovärdigheten läste båda författarna igenom artiklarna 

flera gånger för att sedan resonera om vilka meningsenheter som svarade an mot syftet 

(Bengtsson, 2016). När meningsenheterna extraherats kodades dem utifrån en siffra beroende på 

vilken artikel de kom ifrån för att enkelt veta var respektive meningsenhet kom från och för att 

enkelt kunna återgå till originalkällan (Bengtsson, 2016). Samtliga meningsenheter som valdes 

ut fördes över till en tabell för att ha materialet överskådligt och lättillgängligt. Innan det andra 

steget i analysprocessen såg författarna över de meningsenheter som inte valdes ut för att 

säkerställa att ingen meningsenhet som svarade an mot syftet gick förlorad.  

Bengtsson (2016) beskriver det andra steget i analysprocessen, rekontextualisering. I detta steg 

kontrolleras och säkerställs det att meningsenheterna svarar an mot syftet genom att jämföra 

meningsenheterna med originaltexten (Bengtsson, 2016). Meningsenheterna i analysprocessens 

andra steg översattes till svenska utan att förlora innehållet i texten (Bengtsson, 2016). Detta 

menar Bengtsson (2016) är av stor betydelse för att bibehålla trovärdigheten i texten. 

Innan kategorisering i steg tre påbörjades kondenserades meningsenheterna genom att minska 

ner och sortera bort överflödiga ord utan att förlora kärnan i innehållet (Bengtsson, 2016). 

Bengtsson (2016) beskriver att kategorisering handlar om att för ihop meningsenheterna som har 

liknande innehåll. Bengtsson (2016) beskriver vidare att kategorisering utförs i flera steg, där 

syftet är att skapa flera underkategorier som slutligen sammanställs till slutkategorier. Slutligen 

beskriver Bengtsson (2016) hur slutkategorierna ska svara an på syftet.  

I det första kategoriseringssteget sorterades de 320 kondenserade meningsenheterna in i 76 

kategorier. I det andra kategoriseringssteget sorterades de 76 kategorier in under olika 

underkategorier som hade liknande innehåll och som tillsammans bildade en ny kategori.  

Totalt 21 nya kategorier bildades som i det tredje kategoriseringssteget blev åtta. Slutligen 

sammanställdes fem slutkategorier som svarade an mot syftet och analysprocessen var därmed 

avslutad. Slutkategorierna presenteras i studiens resultat i form av en brödtext med tillhörande 

citat. 
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Forskningsetiska överväganden 

De forskningsetiska överväganden som gjorts i studien handlar om Belmontrapportens tre etiska 

principer, respekt för personer, göra-gott-principen samt rättviseprincipen (Kjellström, 2017). En 

etisk prövning innebär att se till de fyra huvudkraven som innefattar informationskrav, 

samtyckeskrav, konfidentialitetskrav och nyttjandekrav (Kjellström, 2017). 

Det centrala i studien handlar om att ta reda på sjuksköterskors upplevelse av pediatrisk palliativ 

vård med fokus på familjens betydelse därför var det av stor vikt att artiklarna som valdes ut 

hade genomgått en etisk prövning. Vid kvalitetsgranskning säkerställdes det att deltagarna i 

artiklarna gett ett informerat samtycke till att delta i studien. Etikprövningslagen beskriver hur 

forskning som avser människor (2003:460) har som syfte i forskning att skydda varje enskild 

människa och respektera människovärdet. 

Som sjuksköterska i den pediatriska palliativa vården möter man dagligen barn och familjer i 

utsatta positioner som kan orsaka känslomässiga påfrestningar, vilket togs i beaktning av 

författarna till studien. Författarna till studien har inga tidigare förkunskaper med att arbeta i 

pediatrisk palliativ vård vilket innebar att ett opartiskt förhållningssätt kunde vidtas. Författarna 

har genomgående diskuterat olika aspekter och föreställningar som uppstått under arbetets gång. 

Kjellström (2017) beskriver att forskningsetiken finns för att värna om alla människors 

grundläggande rättigheter vilket i studien representeras av sjuksköterskor. Vad författarna kunde 

utläsa av artiklarna har allas deltagares identitet skyddats genom att använda sig alias.  

Nyttan med studien var att öka sjuksköterskors förståelse för familjen där barn vårdas i ett 

palliativt skede och samtidigt främja familjens känsla av sammanhang. Nyttan övervägdes mot 

risker studien kunde förorsaka genom att göra forskningsetiska överväganden enligt 

Belmontrapportens tre etiska principer. De risker som författarna tog i beaktning var att det 

fanns en begränsad mängd artiklar som fokuserade på sjuksköterskors upplevelse av pediatrisk 

palliativ vård samt att ämnet var av känslig karaktär vilket föranledde att författarna valde ut väl 

valda ord för att beskriva ämnet och på så sätt inte upplevas kränkande.     
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Resultat 
Analysen av de tolv artiklarna resulterade i fem slutkategorier som redovisas i tabell 3. 

Sjuksköterskors upplevelse av pediatrisk palliativ vård med fokus på familjens betydelse är: 

Tabell 3 Översikt av kategorier 

Slutkategorier 

Att kunna anpassa sitt fokus var avgörande när vården ändrade riktning 

Att inte räcka till och ta känslomässigt avstånd  

Att familjers delaktighet i vården är viktigt men kan också vara en utmaning  

Att en djup men balanserad relation till familjen skapar tillfredställelse i arbetet 

Att en god kompetens var en viktig byggsten i professionen  

Att kunna anpassa sitt fokus var avgörande när vården ändrade riktning 

Sjuksköterskor i studierna (Ferreira Da Silva et al., 2015; Kochen et al., 2021) beskrev att de 

upplevde ett förändrat sätt att tänka, när fokus ändrade riktning i vården, och vårdandet handlade 

om att symtomlindra i stället för att bota och främja hälsa. Vidare beskrev sjuksköterskor i 

studierna (Kochen et al., 2021; Quinn & E Bailey, 2011) hur de upplevde att vård av barn i det 

senare skedet av den palliativa vården var mer komplicerad än den vård som ges i det tidiga 

skedet, eftersom det krävs mer anpassning av sjuksköterskor i deras förhållningssätt för att 

kunna erbjuda adekvat bemötande och stöd åt familjerna, beroende på deras behov och 

önskemål. Sjuksköterskor menade att vård i det palliativa skedet innebar lika mycket att se till 

hela familjens lidande som att agera och förstå barnets behov (Ferreira Da Silva et al., 2015; 

Bloomer J et al., 2015). Detta förhållningssätt gjorde att sjuksköterskor kände sig behövda i sitt 

arbete då de var närvarande hos familjen (Ferreira Da Silva et al., 2015; Kochen et al., 2021). 

It’s mostly the act of caring in and of itself! It’s being able to provide everything that 

person and their family needs, regardless of whether you are focusing on the prospect of 

an approaching death. It is providing care in relation to pain, being comfortable with 

their loved ones and of receiving more visitations. So, that’s what palliative care is: 

focusing on care. It’s valuing the process and act of care  

(Ferreira Da Silva et al., 2015, s. 58). 
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Sjuksköterskor i studierna (Suryani Lintang et al., 2018; Ferreira Da Silva et al., 2015; Stayer & 

Such Lockhart, 2016) beskrev hur förlusten av ett barn inte var något naturligt, att en familj 

förlorar sitt barn skapade en dimension som påvisade det onaturliga med att ett barn dör. 

Existentiella frågor uppstod hos sjuksköterskor i samband med vårdandet av familjer och deras 

döende barn (Suryani Lintang et al., 2018; Ferreira Da Silva et al., 2015; Stayer & Such 

Lockhart, 2016). Detta resulterade i att sjuksköterskor strävade efter att identifiera de behov den 

enskilde familjemedlemmen hade när den alltför tidiga döden blev ett faktum (Suryani Lintang 

et al., 2018; Ferreira Da Silva et al., 2015; Stayer & Such Lockhart, 2016). I studierna 

(Hendricks-Ferguson et al., 2015; Kochen et al., 2021; Quinn & E Bailey, 2011) beskrevs det 

hur familjer hade svårt att släppa taget om barnet och acceptera situationen vilket sjuksköterskor 

upplevde som en stor frustration. Sjuksköterskor identifierade hur detta grundade sig att familjen 

ville upprätthålla ett sken av en normalitet (Hendricks-Ferguson et al., 2015; Kochen et al., 

2021; Quinn & E Bailey, 2011). Sjuksköterskor beskrev vikten av att identifiera var familjerna 

befann sig i sin sorgeprocess för att tillgodose deras individuella behov på ett naturligt sätt, 

sjuksköterskor upplevde inga svårigheter att agera praktiskt men att finna tröstande ord till 

familjerna var desto svårare (Suryani Lintang et al., 2018; Sawin J et al., 2019; Stayer & Such 

Lockhart, 2016). 

"I’ve thought about not working with children or oncology anymore, because it’s not 

normal you see children die. It’s totally unnatural [...]"  

(Ferreira Da Silva et al., 2015, s. 58). 

I studierna (Suryani Lintang et al., 2018; Ferreira Da Silva et al., 2015) beskrev sjuksköterskor 

att de kunde främja en god vård genom att värna om hela familjen och identifiera deras behov, 

de ansåg att detta var betydelsefulla faktorer vid vård i det palliativa skedet. På grund av 

komplicerade omständigheter när vården skiftade fokus upplevde sjuksköterskor att det var svårt 

att känna sig motiverade i sitt arbete, vilket medförde att de kände sig otillräckliga med att 

tillgodose familjens behov och önskningar (Hendricks-Ferguson et al., 2015; Kochen et al., 

2021; Quinn & E Bailey, 2011). 

To be there with family, be supportive, try to make sure the comfort needs are met [...] 

just to be there and try to support the family as much as you possibly can, but not being 

in the way at the same time (Hendricks-Ferguson et al., 2015, s. 244). 
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Att inte räcka till och ta känslomässigt avstånd  

Sjuksköterskor beskrev att yrkesutövandet blev psykiskt påfrestande då de kände en stor stress 

och oro i samband med bemötandet av familjer där barn vårdas i det palliativa skedet (Forster & 

Hafiz, 2015; Sawin J et al., 2019; Hendricks-Ferguson et al., 2015; Stayer & Such Lockhart, 

2016; McCloskey & Taggart, 2010; Quinn & E Bailey, 2011). Sjuksköterskor upplevde en 

osäkerhet om hur de på bästa sätt skulle bemöta och kommunicera med familjer, detta berodde 

på olika etiska dilemman som kunde uppstå i samband med svåra samtal med familjer (Sawin J 

et al., 2019; Hendricks-Ferguson et al., 2015; McCloskey & Taggart, 2010; Erichsen et al., 

2010). Sjuksköterskor upplevde sig själva bli mer återhållsamma med att inleda känsliga samtal 

med familjer eller när de behövde agera mot sin etiska och moraliska vilja (Sawin J et al., 2019; 

Hendricks-Ferguson et al., 2015; Erichsen et al., 2010). Denna osäkerhet gav upphov till känslor 

som otillräcklighet hos sjuksköterskor, där ifrågasättande om att arbeta med palliativ vård 

uppstod (Forster & Hafiz, 2015; Hendricks-Ferguson et al., 2015).  

Sjuksköterskor beskrev hur upplevelsen av att inte hinna med den personliga omvårdnaden av 

barnet och att inte räcka till för familjen påverkade det psykiska välmående (Forster & Hafiz, 

2015; McCloskey & Taggart, 2010). Sjuksköterskor beskrev hur de såg positivt på att umgås och 

ta sig an familjens känslor men att den höga arbetsbelastningen tvingade dem att ständigt 

omprioritera sina arbetsuppgifter vilket påverkade deras förmåga att se och vårda hela familjen 

(Sawin J et al., 2019; McCloskey & Taggart, 2010; Kochen et al., 2021). I studierna (Sawin J et 

al., 2019; Hendricks-Ferguson et al., 2015; McCloskey & Taggart, 2010) upplevde 

sjuksköterskor känslan av att vara otillräcklig för familjen i situationer som att förbereda dem 

inför barnets oundvikliga död, besvara alla frågor, få familjen att acceptera barnets förväntade 

död samt att få föräldrarna att släppa taget om sitt barn. 

"There is this ethical challenge … what we are asking parents to do and how difficult 

it is [for them] to carry that through so there is all that" 

 (McCloskey & Taggart, 2010, s. 236). 

Sjuksköterskor i studierna (Forster & Hafiz, 2015; Sawin J et al., 2019; Hendricks-Ferguson et 

al., 2015; Stayer & Such Lockhart, 2016; McCloskey & Taggart, 2010; Kochen et al., 2021; 

Quinn & E Bailey, 2011) upplevde hur den känslomässiga påverkan grundade sig i alla de 

utmaningar sjuksköterskor ställs inför bemötandet av familjen. Sjuksköterskors upplevelse av att 

se familjen betrakta sitt barn blev känslomässigt påfrestande, det resulterade i känslor som sorg, 
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ånger, ilska, frustration samt existentiella frågor där sjuksköterskor kände ett ansvar att hålla sig 

mentalt starka för familjens skull (Suryani Lintang et al., 2018; Ferreira Da Silva et al., 2015; 

Forster & Hafiz, 2015; Hendricks-Ferguson et al., 2015; Stayer & Such Lockhart, 2016; 

McCloskey & Taggart, 2010; Kochen et al., 2021).  

...the really obvious emotions, I don’t think you need to name or label them. Because it is 

obvious. . . sure, when it is some sort of pathological grief or when people do not 

function anymore, or when it all goes wrong - then you have to do something with it 

[emotions] [...] (Kochen et al., 2021, s. 4). 

Sjuksköterskor beskrev behovet av att göra arbetet hanterbart genom att använda sig av olika 

strategier (Ferreira Da Silva et al., 2015; Forster & Hafiz, 2015; Kochen et al., 2021). 

Strategierna kunde handla om att sjuksköterskor som arbetade med döende barn och deras 

familjer fick hjälp av kollegor att upprätthålla en känslomässig distans och ett realistiskt synsätt 

för att inte bära med sig känslorna i privatlivet (Ferreira Da Silva et al., 2015; Forster & Hafiz, 

2015; Kochen et al., 2021). Dessa strategier hjälpte sjuksköterskor att bearbeta sina känslor och 

tankar för att kunna finnas för familjer som går igenom det ofattbara med att se sitt barn vara 

döende (Ferreira Da Silva et al., 2015; Forster & Hafiz, 2015; Kochen et al., 2021). 

Sjuksköterskor i studierna (Ferreira Da Silva et al., 2015; Forster & Hafiz, 2015; Kochen et al., 

2021) upplevde att dessa strategier fick dem att se positivt på det arbete de utförde och att det 

minimerade riskerna för att utveckla psykisk ohälsa i ett senare skede. Sjuksköterskor beskrev 

hur de hade ett behov av att hitta en balans i sin profession för att inte bli för känslomässigt 

involverad med familjen och för att bevara sin styrka i sitt yrkesutövande (Ferreira Da Silva et 

al., 2015; Kochen et al., 2021). Vidare menade sjuksköterskor hur denna balans var viktig att 

eftersträva då sjuksköterskor i studierna beskrev att de var rädda att objektiviteten i yrket skulle 

gå förlorad om en känslomässig distans inte kunde upprätthållas (Ferreira Da Silva et al., 2015; 

Kochen et al., 2021). 

I think that people who work with oncology should have more support [...] I know that 

the hospital provides it, but only if we ask for it and that realization does not always 

come to us naturally. Lots of people leave because of this, because they aren’t strong 

enough to cope with these situations (Ferreira Da Silva et al., 2015, s. 61). 
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Sjuksköterskor beskrev betydelsen av att få stöd av andra sjuksköterskor och professioner samt 

från det multiprofessionella teamet i svårhanterliga situationer (Forster & Hafiz, 2015; Sawin J 

et al., 2019; Hendricks-Ferguson et al., 2015). I studierna (Forster & Hafiz, 2015; Hendricks-

Ferguson et al., 2015) beskrev sjuksköterskor upplevelsen av att främja det kollegiala stödet 

genom att samtala om erfarenheter och tillsammans utgå från ett holistiskt synsätt för att se hela 

familjen i den mest sårbara tiden. 

"I think it’s important for us to try to be there for fellow employees whom we work with 

[...] " (Hendricks-Ferguson et al., 2015, s. 249). 

Att familjers delaktighet i vården är av stor vikt men kan också vara en utmaning  

Att göra vårdsituationen hanterbar för familjen innebar att flera faktorer behövde samverka i 

bemötandet (Ferreira Da Silva et al., 2015; Kochen et al., 2021). Sjuksköterskor i studierna 

(Ferreira Da Silva et al., 2015; Kochen et al., 2021) beskrev upplevelsen över hur samtal med 

inslag av hopp gjorde dem mer bekväm samt att det främjade förmågan att göra dagarna 

uthärdliga för familjerna i den svåra stunden med sitt barn. En annan faktor som var av betydelse 

i bemötandet var att göra familjen delaktig i barnets vård, sjuksköterskor beskrev i studierna 

(Ferreira Da Silva et al., 2015; Michelson et al., 2014; Kochen et al., 2021; Erichsen et al., 2010) 

hur de inkluderade familjen genom att ge adekvat information, vara transparent och ärlig om 

prognosen, pratade om familjens förväntningar samt delade kärlek och tankar för att familjerna 

skulle känna sig delaktiga. Betydelsen av att ge utrymme åt familjens känslor var också en del i 

bemötandet, sjuksköterskor bjöd in familjerna till att dela med sig av sina känslor och 

funderingar och på så sätt skapade sjuksköterskor sig en större förståelse för familjen (Kochen et 

al., 2021). När livsuppehållande behandling sattes in upplevde sjuksköterskor i studierna 

(Bloomer J et al., 2015; Hendricks-Ferguson et al., 2015) att familjer lättare kunde acceptera 

situationen genom att de fick extra tid med barnet och därmed kunde förbereda sig i sin 

sorgeprocess.  

"How do you balance wanting to keep that little spark of hope yet feeling like you have 

done your job in truly making sure they understood where they are at?"  

(Sawin J et al., 2019, s. 183). 

Sjuksköterskor uppmärksammade samt lyfte fram betydelsen av familjen när det gällde 

relationen med barnet för att på så sätt hjälpa familjen att bearbeta känslorna som ofta liknade en 

berg- och dalbana (Suryani Lintang et al., 2018; Bloomer J et al., 2015; Kochen et al., 2021). En 
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annan viktig faktor som sjuksköterskor upplevde i bemötandet med familjen var fokus på barnet, 

i studierna (Ferreira Da Silva et al., 2015; Bloomer J et al., 2015; Hendricks-Ferguson et al., 

2015; Stayer & Such Lockhart, 2016) beskrev sjuksköterskor hur de i både samtal och 

omvårdnad såg till barnets bästa i vårdsituationen vilket gav bekräftelse till familjen. Genom att 

anpassa bemötandet upplevde sjuksköterskor att de bevarade och skapade meningsfulla minnen 

kring barnet (Hendricks-Ferguson et al., 2015; Stayer & Such Lockhart, 2016; Kochen et al., 

2021). Vidare beskrev sjuksköterskor hur de såg positivt på att visa sina känslomässiga sidor 

som att samtala om minnen och egenskaper av barnet samt vara närvarande fysiskt hos 

föräldrarna som att lägga en hand på deras axel eller beröra deras barn (Hendricks-Ferguson et 

al., 2015; Stayer & Such Lockhart, 2016; Kochen et al., 2021).  

 "From the experiences I’ve had, letting them talk about their child and what their child 

was before whatever’s happened… doing whatever we can to facilitate memories of that 

child… so taking them back to their favourite pair of pyjamas"  

(Bloomer J et al., 2015, s. 90) 

Sjuksköterskor i studierna (Sawin J et al., 2019; Kochen et al., 2021) belyste betydelsen av att 

använda sig av evidensbaserad kunskap vid kommunikation med familjen. Detta beskrevs av 

sjuksköterskor som en stärkande faktor för familjemedlemmarna då de fick möjlighet att anpassa 

sig efter den rådande situationen (Sawin J et al., 2019; Hendricks-Ferguson et al., 2015; Kochen 

et al., 2021). Sjuksköterskor i studierna (Hendricks-Ferguson et al., 2015; Kochen et al., 2021; 

Quinn & E Bailey, 2011) beskrev hur familjer som inte kunde hantera sina känslor grundade sig 

i avsaknad av kunskap och förståelse inför situationen de stod inför. Vidare beskrev 

sjuksköterskor hur de befarade att detta beteende kunde bero på att de varit otydliga i sin 

kommunikation eller att familjerna inte hade uppfattat informationen korrekt (Hendricks-

Ferguson et al., 2015; Kochen et al., 2021; Quinn & E Bailey, 2011). 

“I didn’t want to do anything that the family would be upset with [...]” 

 (Bloomer J et al., 2015, s. 244). 

Sjuksköterskor i studierna (Sawin J et al., 2019; Hendricks-Ferguson et al., 2015) upplevde att 

det var en universell utmaning att tillgodose en adekvat, tydlig och realistisk information till 

familjer, då detta präglades av rädsla om att ta familjens hopp ifrån dem. Sjuksköterskor beskrev 

vidare hur denna rädsla även kunde leda till känslan av osäkerhet vid samtal med familjer från 

andra bakgrunder då språkförbristningar kunde påverka sjuksköterskors förmåga att tillgodose 
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rätt bemötande (Kochen et al., 2021; Erichsen et al., 2010). Konflikter blev en del av 

sjuksköterskors arbete i möten med familjer, i studierna (Hendricks-Ferguson et al., 2015; 

McCloskey & Taggart, 2010; Erichsen et al., 2010) upplevde sjuksköterskor att konflikter kunde 

uppstå i relation till den information eller bemötandet familjen mottagit. Sjuksköterskor i studien 

McCloskey och Taggart (2010) beskrev en känsla av stress och oro i samband med att konflikter 

uppstod och i synnerhet då de skulle föra barnets talan i beslut där familjen inte instämde. 

Vidare beskrev sjuksköterskor i studien McCloskey och Taggart (2010) att de undvek konflikter 

genom att lägga fokus på barnets behov av trygghet vilket familjen såg som ett bekräftande. 

 "We had a family where I would say that they were lying to us several times. But for 

them they weren’t lying; I can see that now. It was acceptable in their culture to do that, 

but not in mine" (Erichsen et al., 2010, s. 45). 

Sjuksköterskor i studien McCloskey & Taggart (2010) beskrev att det var dem som identifierade 

och försåg familjen med ett professionellt stöd, vilket handlade om att beskriva och förtydliga 

val och möjligheter som familjen hade under vårdtiden. Sjuksköterskor beskrev att ett 

professionellt stöd till familjen gav dem möjligheten att fokusera på de positiva aspekterna under 

själva vårdandet av barnet samtidigt som familjen fick en större förståelse för vården samt ork 

att leva vidare (Hendricks-Ferguson et al., 2015; Kochen et al., 2021). Vidare beskrev 

sjuksköterskor känslan av att ge stöd åt familjerna som något meningsfullt och värdefullt men 

även att det kunde upplevas som dränerade i yrkesutövandet (Hendricks-Ferguson et al., 2015; 

McCloskey & Taggart, 2010). Sjuksköterskor upplevde att ett professionellt stöd kunde erbjudas 

genom att använda sig av strategier som att uppmuntra och låta familjerna få möjlighet att 

berätta om deras barn samt tillhandahålla stöd relaterade till familjens känslor, miljöaspekter och 

relationer (Sawin J et al., 2019; Bloomer J et al., 2015; Hendricks-Ferguson et al., 2015; 

Michelson et al., 2014). 

"It’s hard to know when to say something and when not to say something [...]" 

(Hendricks-Ferguson et al., 2015, s. 247). 

Sjuksköterskor upplevde det familjecentrerade förhållningssättet som en utgångspunkt i 

vårdandet av familjer där barn vårdas i det palliativa skedet (Forster & Hafiz, 2015; Kochen et 

al., 2021). Vidare uppmärksammade sjuksköterskor vikten av att vara lyhörd och att visa hänsyn 

gentemot familjens känslor och upplevelser (Forster & Hafiz, 2015; Kochen et al., 2021). 

Sjuksköterskor hade även en känsla av att feedback var en betydelsefull del av för att kunna 
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främja det familjecentrerade förhållningssättet samt för att kunna ge ett adekvat stöd åt familjer 

(Forster & Hafiz, 2015; Kochen et al., 2021). 

"[...] I don’t know whether I did it right, whether I did it wrong, what [the parents] 

thought of me [...]" (Forster & Hafiz, 2015, s. 298). 

Att en djup men balanserad relation till familjen skapar tillfredställelse i arbetet 

En god relation med familjen var av stor betydelse och beskrevs av sjuksköterskor i studierna 

(Hendricks-Ferguson et al., 2015; McCloskey & Taggart, 2010; Kochen et al., 2021; Erichsen et 

al., 2010) som något meningsfullt, tillfredsställande och känslomässigt, där relationen blev en 

viktig byggsten i omvårdnaden av barnet och dennes familj. Vidare beskrev sjuksköterskor över 

upplevelsen av att en relation som var byggd på förtroende och tillit skapade en större förståelse 

i omvårdnaden när de medicinska åtgärderna inte längre var något alternativ samt att det blev 

lättare att identifiera föräldrarnas behov (Kochen et al., 2021; Erichsen et al., 2010). 

We create a very close bond with the families and this facilitates our work. You can help 

them get through this situation, no matter how painful it is. You feel your presence 

comforts them, and this makes our work a lot easier  

(Ferreira Da Silva et al., 2015, s. 59). 

Sjuksköterskor skildrade hur djupa relationer främjande en positiv känsla i bemötandet av 

familjer och skapades i samband med att barnet vistades på sjukhuset under en längre tid 

(Ferreira Da Silva et al., 2015; Bloomer J et al., 2015). Sjuksköterskor beskrev hur den djupa 

relationen till familjen underlättade möjligheten att ge en god vård samt att det gav familjerna 

möjlighet att känna en acceptans för barnets tillstånd oavsett hur smärtsamt det var och att i sin 

yrkesroll underlätta möjligheten att ge stöd och ett värdigt vårdande (Ferreira Da Silva et al., 

2015; Bloomer J et al., 2015). Genom att hantera sina egna känslor i relationen till familjen 

beskrev sjuksköterskor i studierna (McCloskey & Taggart, 2010; Kochen et al., 2021) hur de 

behövde balansera sin känslomässiga och professionella sida för att inte bli för involverad i 

familjens sorg. Den emotionella distansen eftersträvades av sjuksköterskor genom att de fick 

påminna sig själva att vara närvarande i form av en professionell vårdgivare och inte som en vän 

eller släkting samt att de tog ett fysiskt avståndstagande från familjen när de upplevde att det 

blev för känslomässigt påfrestande (Kochen et al., 2021). 
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The greatest difficulty is to deal with the family, because you end up creating a bond. 

You take care of that patient and end up having to hide your feelings so you don’t grieve 

with them. Not that you don’t suffer, because you do, but at that moment you are there to 

support the family and not to suffer with the family. You have to show a little more 

strength (Ferreira Da Silva et al., 2015, s. 59). 

Ett återkommande tema av att relationen gått för långt var när familjer blev beroende av en 

specifik sjuksköterska, vilket sjuksköterskor i studierna (Sawin J et al., 2019; Stayer & Such 

Lockhart, 2016; McCloskey & Taggart, 2010) upplevde som ett stort problem. Sjuksköterskor i 

studierna (Sawin J et al., 2019; McCloskey & Taggart, 2010; Kochen et al., 2021) beskrev hur 

en allt för känslomässig relation till familjen kunde göra mer skada än nytta för vården av barnet 

och dennes familj då det yrkesmässiga omdömet och objektiviteten i yrket kunde gå förlorad. 

Sjuksköterskor beskrev vidare de utmaningar de hade med att balansera sina känslor gentemot 

familjen då det ansågs vara acceptabelt att visa vissa känslor (Sawin J et al., 2019; McCloskey & 

Taggart, 2010; Kochen et al., 2021). Detta beskrevs av sjuksköterskor i studierna (Sawin J et al., 

2019; McCloskey & Taggart, 2010; Kochen et al., 2021) återspegla deras engagemang till 

familjen samt att det främjade familjens förmåga att orka vara en känslomässigt närvarande 

familjemedlem åt barnet. Sjuksköterskor i studierna (Sawin J et al., 2019; McCloskey & 

Taggart, 2010) fortsatte att beskriva hur en för vänskaplig och känslomässig relation kunde 

orsaka ojämlikhet vid vårdandet av barnet och dennes familj, där en del sjuksköterskor bestämde 

sig för att göra det lilla extra för vissa familjer. 

Yes, that involvement. And what I have learned is that you may show your emotions, as 

long as it stays professional. So I don’t mind sheading a tear, it also affects me when a 

child that you are really close with, or parents. . .. And sometimes I leave the room for a 

bit, because it gets too overwhelming. But I don’t try to withhold a tear, because it 

provides comfort for parents too (Kochen et al., 2021, s. 4). 

Ärlighet värderades högt i bemötandet av familjer, detta var något som sjuksköterskor i 

studierna (Kochen et al., 2021; Erichsen et al., 2010) såg som ett grundläggande förhållningssätt. 

Sjuksköterskor i studien Erichsen et al. (2010) beskrev hur det fanns svårigheter med att 

definiera ärlighet, att inte tala sanning var motsatsen till ärlighet, men att justera sanningen eller 

att inte framföra allt ansågs inte som att vara oärlig. Vidare beskrev sjuksköterskor i studien 

Erichsen et al. (2010) om känslan av att ha förmågan att känna av och förstå familjens känslor 
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och behov, där ärlighet var en magkänsla och var avgörande för när det var aktuellt att inleda ett 

känsligt samtal. Sjuksköterskor beskrev upplevelsen av att familjemedlemmar blev besvikna då 

ärlighet inte uppnåddes och förtroende för vården påverkades negativt (Hendricks-Ferguson et 

al., 2015; Erichsen et al., 2010). Sjuksköterskor i studierna (Hendricks-Ferguson et al., 2015; 

Erichsen et al., 2010) var ofta medvetna om vad familjerna efterfrågade för information, vilket 

gav dem en känsla av att vara trovärdig. Vidare beskrev sjuksköterskor känslan av att inte räcka 

till i samtal med familjer kunde leda till känslan av att vara oärlig (Hendricks-Ferguson et al., 

2015; Erichsen et al., 2010). Sjuksköterskor upplevde hur detta kunde ge familjen ett bristande 

förtroende för sjukvården (Hendricks-Ferguson et al., 2015; Erichsen et al., 2010). 

Sjuksköterskor i studierna (Suryani Lintang et al., 2018; Kochen et al., 2021; Erichsen et al., 

2010) beskrev att de kände en skyldighet att vara ärliga gentemot familjerna gällande barnets 

tillstånd, framtiden, försämring och den oundvikliga döden utifrån sin professionella kompetens 

för att skapa förutsättningar för en god vård och en grund till en relation där förtroende och en 

känsla av trygghet infinner sig gentemot familjen. 

Wanting to be honest is about creating security and trust. That is why you are honest. 

You want to inform the patients, they have the right to know, to get understandable 

information. You want to create a relationship and confidence. What I say must be 

honest; otherwise they won’t believe me (Erichsen et al., 2010, s. 44). 

Att en god kompetens var en viktig byggsten i professionen 

Kunskap och utbildning upplevdes av sjuksköterskor i studierna (Hendricks-Ferguson et al., 

2015; Kochen et al., 2021) som en grundläggande faktor för professionen. Sjuksköterskor 

bekräftade att behovet av kunskap inom den palliativa vården var av betydelse för att kunna ge 

hopp och minska lidande för familjer där barn vårdas i ett palliativt skede (Hendricks-Ferguson 

et al., 2015; Kochen et al., 2021). Sjuksköterskor i studierna (Forster & Hafiz, 2015; Sawin J et 

al., 2019) upplevde att övning gav färdighet och tillsammans med erfarenhet gav det en positiv 

prägel på yrkesutövningen samt att det skapade en grundläggande kompetens för att stödja 

familjer. Sjuksköterskor upplevde även att en lång yrkeserfarenhet gjorde att de kände sig mer 

bekväma i sin yrkesroll och hade en ökad kunskap för att kunna tillgodose de behov som 

familjer efterfrågade (Forster & Hafiz, 2015; Sawin J et al., 2019). 
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I think that the risk for [experienced] people like me, is that the more professional you 

become, you might be perceived by people as more distant. I think the younger you are, 

you are more involved with people. Maybe even share more in their emotions [...] 

(Kochen et al., 2021, s. 4). 

Sjuksköterskor i studierna (Forster & Hafiz, 2015; Sawin J et al., 2019) upplevde att brister i 

sjuksköterskeutbildningen påverkade yrkesutövandet negativt och där kunskap om palliativ vård 

i stället kom från att arbeta länge i yrket. Sjuksköterskor reflekterade över hur den bristfälliga 

utbildningen påverkade deras förmåga att bemöta familjer på bästa sätt och att de ofta fick gissa 

sig fram i arbetet (Forster & Hafiz, 2015; Sawin J et al., 2019). Nyutbildade sjuksköterskor var i 

behov av stöd och handledning från erfarna sjuksköterskor för att få kunskap om hur de på bästa 

sätt skulle bemöta familjer där barn vårdas i ett palliativt skede (Sawin J et al., 2019). 

Sjuksköterskor med lång erfarenhet beskrev vidare i studien Sawin J et al. (2019) en oro över 

nyutbildade sjuksköterskors förmågor att identifiera familjens behov och preferenser samt över 

deras kliniska kunskaper. Erfarna sjuksköterskor beskrev att de var motiverade att coacha 

sjuksköterskor som var i behov av extra stöttning och handledning för att på bästa sätt arbeta 

med ett familjecentrerat förhållningssätt (Sawin J et al., 2019). 

"[...] As a new nurse to the unit, to be faced with that right off the bat with an 

experienced person and feeling like I was basically in an observational role at that point 

was a tremendous asset " (Hendricks-Ferguson et al., 2015, s. 248). 
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Diskussion 
Syftet med denna studie var att beskriva sjuksköterskors upplevelse av pediatrisk palliativ vård 

med fokus på familjens betydelse. Analysen resulterade i fem slutkategorier vilka var Att kunna 

anpassa sitt fokus var avgörande när vården ändrade riktning, Att inte räcka till och ta 

känslomässigt avstånd, Att familjers delaktighet i vården är viktigt men kan också vara en 

utmaning, Att en djup men balanserad relation till familjen skapar tillfredställelse i arbetet, Att 

en god kompetens var en viktig byggsten i professionen.  

Sjuksköterskor i resultatet beskrev den upplevda känslan av komplexitet som skapades i 

samband med det förändrade förhållningssättet när vården skiftade fokus från att bota sjukdom 

till att symtomlindra. Baserat på resultatet ser vi hur sjuksköterskor går igenom känslomässiga 

prövningar vid övergången från kurativ till symtomlindrande behandling. Känslor som 

otillräcklighet väcktes hos sjuksköterskor då fokuset även handlade om att inkludera familjen 

där barnet vårdas i ett palliativt skede. Detta går i linje med Hilding et al. (2018) som förklarar 

hur transitionen till palliativ vård skiljer sig från övriga övergångar eftersom det inkluderar den 

känslomässiga komponenten i att möta döden.  

Att känna sig otillräcklig i sitt yrke kan medföra känslor av uppgivenhet, självrannsakan, skuld, 

skam och ofullständighet. I resultatet av litteraturstudien beskrev sjuksköterskor inom den 

pediatriska palliativa vården behovet av stöd för att hitta strategier som hjälpte dem att förstå 

samspelet mellan barnet och dennes familj, för att kunna tillgodose och respektera de behov och 

önskningar varje familjemedlem hade. Banning & Gumley (2013) beskriver hur sjuksköterskor 

förväntas utöva omvårdnaden med empati och tillhandahålla de mångdimensionella aspekter av 

vården som inkluderar patientens perspektiv. Banning & Gumley (2013) fortsätter beskriva att 

utbildningsstöd för sjuksköterskor är en viktig faktor för att kunna identifiera behov och på så 

sätt tillgodose ett adekvat stöd. Sjuksköterskor i detta komplexa sammanhang behöver ha 

förmågan att visa medkänsla gentemot familjen i den svåra tiden och vara lyhörd där vården ska 

utövas med respekt för barnets rättigheter. Enligt Förenta nationernas konvention om barnets 

rättigheter (2018) har alla barn rätt till bästa möjliga hälsa och tillgång till hälso- och sjukvård. 

Sammanfattningsvis ser vi att det krävs mer forskning om hur denna transition påverkar 

sjuksköterskor som arbetar i en sådan kontext för att hantera den känslomässiga påfrestningen, 

men även för att kunna känna sig tillräcklig och närvarande i vårdandet av barnet och dennes 

familj. Hilding et al. (2018) och Ueland & Ramvie (2018) beskriver hur den komplexa 
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transitionen från botande till palliativ vård inte är helt utforskad. Det saknas studier som 

fokuserar på sjuksköterskors roll i transitionen till palliativ vård, och vilka strategier som kan 

användas för att underlätta transitionen för familjen, barnet och sjuksköterskan själv (Hilding et 

al., 2018; Ueland & Ramvie 2018). 

Sjuksköterskor i resultatet beskriver hur fokuset på barnet i den pediatriska palliativa vården 

även inkluderar familjen där deras behov och önskemål är av stor betydelse. I professionen som 

sjuksköterska är det därför av stor vikt att främja kunskap om familjecentrerad omvårdnad och 

att förstå samspelet mellan barnet och dennes familj. Curcio (2017) beskriver i sin studie hur det 

holistiska synsättet är en stor del av sjuksköterskors förhållningssätt. Curcio (2017) fortsätter 

beskriva att den övergripande känslan i den palliativa vården av barnet var att finnas där för att 

stödja, trösta och vägleda både familjen och barnet trots den motsägelsefulla vården som ges. 

Genom att identifiera familjens outtalade behov, visa medkänsla och vara lyhörd gentemot 

barnet som är i beroendeställning samt till föräldrar som har en överbeskyddande roll kan 

sjuksköterskan således se den unika personen och det egenvärde varje familjemedlem har i svåra 

situationer. Harrison (2009) beskriver hur den familjecentrerade vården bygger på ömsesidig 

respekt och ett nära samarbete mellan sjuksköterskor och familjen. Coyne (2018) håller dock 

inte med i detta resonemang, och menar att det familjecentrerade förhållningssättet fokuserar 

mer på vuxna än på barnet. Coyne (2018) fortsätter beskriva hur ett barnfokuserat 

förhållningssätt är mer lämpligt då man ser till barnets förmågor och önskningar, där fokuset 

ligger på att bemöta barnet med respekt och värdighet. Coyne (2018) menar att sjuksköterskor 

med hjälp av detta förhållningssätt kan balansera relationen till barnet och familjen. Den 

pediatriska palliativa vården skiljer sig från när vuxna vårdas i ett palliativt skede då barnet är i 

en beroendeställning till sin familj. Vår syn på detta är att pediatrisk palliativ vård är mer 

familjecentrerad än barnfokuserad då familjen utgör en stor och betydelsefull del i barnets liv. 

Det familjecentrerade förhållningsättet innebär att sjuksköterskan möjliggör ett respektfullt 

vårdande där hela familjen inklusive barnet ses som en helhet. Med detta förhållningssätt kan 

sjuksköterskan främja ett förtroende byggt på tillit gentemot familjen.   

I resultatet beskrev sjuksköterskor den emotionella påverkan som låg till grund för olika 

utmaningar som synliggjordes när de behövde agera mot sin etiska och moraliska vilja. 

Sjuksköterskor identifierade behovet av att finna en balans i professionen för att inte bli för 

känslomässigt involverad med familjen. En känslomässig distans upplevdes av sjuksköterskor 
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som en viktig faktor och något som eftersträvades för att inte förlora objektiviteten i yrket. Från 

resultatet går det att tydligt utläsa hur sjuksköterskor ständigt slits mellan att vara känslomässigt 

närvarande för familjen och barnet och samtidigt bevara sin professionella roll. Att vara 

professionell och samtidigt känslomässigt närvarande är en subjektiv upplevelse och kan även 

vara svårdefinierat. Detta går i linje med studien av Docherty et al. (2007) där det beskrevs hur 

balansen mellan den professionella och känslomässiga rollen kunde påverka vårdens kvalitet. 

Docherty et al. (2007) beskriver även hur sjuksköterskor blev för involverade och därmed 

förlorade sin objektivitet, vilket resulterade i känslor av skuld och vården till barnet och dennes 

familj blev av dålig kvalitet. Vår reflektion av detta är att balansen mellan att vara professionell 

och känslomässigt närvarande påverkas av en mängd olika faktorer. Dessa faktorer kan handla 

om hur arbetsbelastningen och hur vårdtyngden ser ut, där viljan att göra det lilla extra för barnet 

och familjen finns men att man känner sig hindrad på grund av organisatoriska faktorer. Vilket 

kan leda till att man som sjuksköterska kan känna sig otillräcklig i vårdandet av barnet och 

dennes familj. Sjuksköterskans personlighet och förhållningssätt är en annan faktor som kan 

vara avgörande när professionen ska balanseras. Detta bör tas i beaktning där vårdandet inte ska 

gynna sjuksköterskans motiv utan utgå från ett förhållningssätt där hela familjens behov 

prioriteras. Baserat på detta reflekterar vi över hur sjuksköterskor genom sitt omdöme och sin 

kompetens kan säkerställa en god vård på lika villkor.  

Som sjuksköterska anser vi att det är av stor betydelse att bevara rollen som en professionell 

vårdgivare där man har förmågan att visa sin medkänsla gentemot familjen utan att gå över 

gränsen. Vem du är som sjuksköterska och vem du har framför dig är två avgörande faktorer i 

hur känslomässigt närvarande du kan vara och på vilket sätt du behöver balansera den 

emotionella distansen. Ingebretsen & Sagbakken (2016) beskriver hur sjuksköterskor kunde bli 

oroliga över att deras känslor kunde ta över vid omvårdnaden av barnet och dennes familj. 

Genom att kontinuerligt utvärdera och reflektera över sin roll i mötet med familjen och barnet 

möjliggör sjuksköterskor förmågan att hålla en känslomässig distansering. För att kunna hantera 

det komplexa arbetet och balansera förhållningssättet behöver sjuksköterskor tillämpa 

copingstrategier för att uppnå en hanterbar relation till familjen och barnet. 

Al Barmawi et al. (2019) belyser vikten av att sjuksköterskor ska känna en känslomässig 

stabilitet i sitt yrke, där en känsla av välbefinnande ska främjas när omvårdnad utövas. Al 

Barmawi et al. (2019) fortsätter förklara att sjuksköterskor som utsätts för traumatiska händelser 
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på arbetet löper en ökad risk för att utveckla compassion fatigue. Begreppet kännetecknas av en 

minskad förmåga att känna medkänsla för andra människor (Al Barmawi et al., 2019). 

Begreppet medkänsla kännetecknas av att ge omvårdnad med fokus på välbefinnande, att vara 

inkännande för känslor och behov, att ha sympati och empati samt att vara icke dömande, vilket 

Wiklund Gustin (2017) menar är kärnan i vårdandet. Ingebretsen & Sagbakken (2016) styrker 

detta genom att beskriva hur sjuksköterskor inom den palliativa vården behöver utveckla 

individuella copingstrategier för att hantera arbetet utan att själva bli emotionellt dränerade. 

Wiklund Gustin (2017) beskriver hur den känslomässiga balansen behöver regleras likt andra 

fysiologiska system i kroppen. Vårt inre känsloliv består av tre system som samverkar för att 

balansera hur känslomässig man är som person (Wiklund Gustin, 2017). Dessa system kan ses 

som copingstrategier för att inte utveckla compassion fatigue och innefattar enligt Wiklund 

Gustin (2017) det hotfokuserade systemet, det närhetsfokuserade systemet och det resurs- och 

utmaningsfokuserade systemet. Det hotfokuserade systemet är nära relaterat till överlevnad 

vilket gör att människan i tuffa situationer använder sig av denna strategi (Wiklund Gustin, 

2017). Det närhetsfokuserade systemet aktiveras av upplevelser av omsorg och medkänsla från 

omgivningen, strategin innebär även att se till sig själv och skapa en inre dialog genom att 

frambringa ett lugn samt tala om att det är okej att visa sina känslor (Wiklund Gustin, 2017). Det 

sista systemet är det resurs- och utmaningsfokuserade systemet där strategin handlar om att 

utforska miljön, nå sina mål och lära sig nya saker, som i sin tur resulterar i personlig utveckling 

(Wiklund Gustin, 2017). Vi ser hur dessa tre system kan ses som användbara copingstrategier 

för sjuksköterskor i den pediatriska palliativa vården för att kunna hantera de känslomässiga 

påfrestningar som uppstår i arbetet.  

I resultatet beskriver sjuksköterskor att en god relation med familjen var av stor betydelse. När 

relationen var byggd på förtroende, ärlighet och tillit upplevde sjuksköterskor vården som 

meningsfull och tillfredsställande, vilket resulterade i att familjen kunde känna en acceptans 

över situationen. En förtroendefull relation skapar det utrymme som krävs för att familjen ska 

känna sig trygga och delaktiga i deras barns vård. Att som sjuksköterska kunna främja en 

förtroendefull relation till barnet och familjen kan ses som en naturlig och självklar aspekt, som i 

verkligheten kan se annorlunda ut. Detta styrker Coats et al. (2018) i sin studie genom att 

beskriva hur sjuksköterskor i den pediatriska palliativa vården kan ha svårt för att främja en 

förtroendefull relation till familjen. Coats et al. (2018) beskriver vidare hur detta grundar sig att 

sjuksköterskor kan ha svårt att hantera och balansera relationen och bemötandet till familjen, 
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vilket kan skapa hinder i relationskapandet. Utifrån detta ser vi att sjuksköterskor som arbetar i 

den pediatriska palliativa vården behöver de förutsättningar som krävs för att främja en 

balanserad relation där vården som ges är av god kvalitet. De aspekter som bör tas i beaktning är 

dels hur motiverade familjen är, sjuksköterskans engagemang och kunskap samt hur mycket tid 

sjuksköterskan får med familjen beroende på var barnet befinner sig i det palliativa skedet. 

Harrison (2009) betonar i sin studie hur sjuksköterskor i den pediatriska palliativa vården måste 

anstränga sig för att upprätta en relation till familjen som främjar en förståelse för barnet och 

föräldrarnas behov av anpassning. Harrison (2009) förklarar vidare hur detta grundar sig i att 

familjen förväntar sig en relation som liknar ett partnerskap till sjuksköterskor. 

I resultatet belyser sjuksköterskor hur betydelsefull kunskap och utbildning kunde vara för att 

främja hopp och minska lidandet i den pediatriska palliativa vården. Att inte besitta den kunskap 

som krävs i den palliativa vården ser vi hur det skulle kunna göra mer skada för barnet och 

dennes familj. Croxon et al. (2017) beskriver hur en del sjuksköterskor upplevde att de fått den 

teoretiska kunskapen som krävdes men saknade de praktiska färdigheterna. Den övergripande 

problematiken som går att utläsa från resultatet redovisas tydligt genom att sjuksköterskor i 

flertalet studier upplever hur en bristfällig utbildning påverkar yrkesprofessionen negativt. Detta 

styrker Chover-Sierra et al. (2017) som beskriver hur utbildning inom den palliativa vården är 

viktig då den särskiljer sig från de sedvanliga arbetsuppgifter en sjuksköterska har. Vi reflekterar 

hur sjuksköterskor i resultatet är i behov av tillräcklig kunskap, utbildning, praktisk övning och 

förberedelse relaterat till den komplexa vårdmiljön. Chover-Sierra et al. (2017) ger förslag på 

hur en kompletterande utbildning kan implementeras för sjuksköterskor, och hur utbildningen 

även anpassas utifrån person och situation. Relaterat till fynden i resultatet identifierar vi hur 

sjuksköterskor skulle påverkas positivt och stärkas i sin profession genom interna utbildningar 

med fokus på kommunikation och bemötande. Detta skulle kunna ses som en 

omvårdnadsintervention för att utveckla sjuksköterskors kompetens att bemöta familjer i svåra 

situationer. 

 

Metoddiskussion 

För att beskriva sjuksköterskors upplevelse av pediatrisk palliativ vård med fokus på familjens 

betydelse valdes en kvalitativ innehållsanalys för att få ett inifrånperspektiv och en induktiv 

ansats för att inte utgå från en teori. För att öka förståelsen för sjuksköterskan och dennes 

subjektiva situation och sammanhang beskrevs innehållet med en kvalitativ innehållsanalys med 
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manifest ansats (Bengtsson, 2016). Graneheim & Lundman (2017) beskriver hur en studies 

trovärdighet bedöms genom dess tillförlitlighet, pålitlighet, bekräftelsebarhet och överförbarhet. 

Graneheim & Lundman (2017) betonar vikten av att författarna bör ha ett öppet förhållningssätt 

och vara medveten om hur förförståelsen kan påverka studien. Författarna i denna studie har 

ingen tidigare kunskap eller erfarenhet om pediatrisk palliativ vård, däremot har tidigare 

erfarenheter från liknande kontexter diskuterats. Författarna resonerar att den sammanställda 

kunskapen från studien kan ge en utökad förståelse och kunskap om den pediatriska palliativa 

vården.   

Tillförlitligheten i litteraturstudien säkerställdes genom att analysprocessen samtliga delar 

noggrant beskrivits och genomförts samt att analysprocessens fyra huvudsteg genomförts i flera 

omgångar (Bengtsson, 2016). Sjuksköterskors beskrivna upplevelser stärker tillförlitligheten 

genom att citat redovisats i resultatet. Samtliga meningsenheter i studien har översatts från 

engelska till svenska samt kondenserades, detta bör tas i beaktning då Bengtsson (2016) menar 

att det kan förekomma risk för feltolkningar. Genom att inte ta ut för långa eller för korta 

meningsenheter riskerade författarna att inte förlora kärnan i innehållet av meningsenheterna. 

För långa meningsenheter kan utgöra en risk för att innehållet kan få flera innebörder och 

därmed förlora data. För korta meningsenheter kan medföra att innehållet blir fragmenterat 

(Graneheim & Lundman, 2017). 

Graneheim & Lundman (2004) beskriver hur pålitlighet är ett sätt att ta hänsyn till faktorer som 

instabilitet och förändringar samt till vilken grad datan har förändrats över tid och vilka 

förändringar som gjorts under analysprocessen. Författarna till studien ändrade sitt syfte under 

analysprocessen från “Sjuksköterskors upplevelse att bemöta familjer där barn vårdas i livets 

slutskede” till “Sjuksköterskors upplevelse av pediatrisk palliativ vård med fokus på familjens 

betydelse”. Denna justering gjordes då författarna inte tagit med sökordet “bemöta” i sin 

systematiska sökning vilket kan ses som en begränsning. Pålitligheten stärks då 

tillvägagångssättet för litteratursökningen och kvalitetsgranskningen tydligt beskrivs i 

litteraturstudiens metodavsnitt (Graneheim & Lundman, 2004). En annan aspekt som anses 

stärka pålitligheten i studien var att arbetet genomgående har granskats av handledare samt 

studiekamrater.  

I studien har urvalskriterier på ett utförligt sätt beskrivits, vilket Henricson (2017) menar är ett 

sätt att stärka en studies bekräftelsebarhet. Författarna till denna studie anser att studiens 
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bekräftelsebarhet ökar genom att analysen utförts noggrant var för sig och i samarbete. Utöver 

detta har författarna tillsammans med handledare diskuterat och reflekterat studiens innehåll 

genom hela skrivprocessen vilket Henricsson (2017) beskriver öka en studies bekräftelsebarhet.  

För att en studie ska kunna överföras till andra kontexter och sammanhang menar Mårtensson & 

Fridlund (2017) hur resultatet ska vara väl genomfört. Överförbarheten i studien anses vara hög 

då artiklarna som valdes ut hade en stor geografisk täckning samt att artiklarna hade liknande 

syfte. Utöver detta stärktes överförbarheten vidare då artiklarna som valdes ut var relevanta och 

aktuella.  

Slutsatser 

Litteraturstudien visar på att sjuksköterskor i den pediatriska palliativa vården är i behov av 

teoretiska och praktiska kunskaper på grund av det komplexa arbetet. Sjuksköterskor i studien 

upplever utmaningar med arbetet då fokuset i den palliativa vården av barn inte bara innefattar 

barnet utan även familjen. Genom att utgå från ett holistiskt synsätt i vårdandet av barnet främjar 

sjuksköterskor en ömsesidig förståelse till familjen som präglas av bekräftelse och respekt. En 

familj som får beskedet att barnets prognos övergår till en palliativ vård upplever en onaturlig 

situation med känslor av uppgivenhet och förtvivlan. I relation till detta går det att utläsa hur 

betydelsefull sjuksköterskan är i den pediatriska palliativa vården och den roll hen har i 

vårdandet av barnet och dennes familj. Sjuksköterskor inom den pediatriska palliativa vården 

identifierar det skiftande fokuset från kurativ till symtomlindrande behandling vilket leder till att 

de måste anpassa sig i sin profession som sjuksköterska. Utöver detta reflekterar vi över hur 

resultatet ökar förståelsen och medvetenheten för hur ett familjecentrerat förhållningssätt främjar 

ett gott samarbete med familjen som präglas av en tillitsfull relation. 

Det arbete som bedrivs i den pediatriska palliativa vården ställer stora krav på sjuksköterskor 

vilket vi anser leder till ett ökat behov för att både teoretisk och praktisk kunskap tillförs i 

sjuksköterskans grundutbildning. Vi ser hur införandet av internutbildningar om palliativ vård 

skulle vara gynnsamt för sjuksköterskor då kompetensen och självförtroendet i yrkesutövandet 

skulle öka. Detta ger sjuksköterskan en större möjlighet att på ett professionellt sätt vårda barnet 

och samtidigt fokusera på familjen i sårbara situationer med medkänsla och respekt. Vi ser hur 

resultatet kan användas för att främja sjuksköterskors förutsättningar i klinisk verksamhet 

oavsett kontext, då mötet med familjer är densamma oavsett var du vårdar ett barn. 

Avslutningsvis ser vi ett behov av vidare forskning av ämnet och de delar som belysts i 
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resultatet. Vi ser hur sjuksköterskor inom den pediatriska palliativa vården skall ges bästa 

möjliga förutsättningar för att kunna bedriva en god professionell vård såväl till barn som till 

familjer. Det har varit utmanande att utföra studien med det känslobetonade ämnet men som 

över tid gett oss mer kunskap och förståelse för sjuksköterskans betydelsefulla roll i den 

pediatriska palliativa vården. 

Författarnas bidrag 
Litteraturstudiens alla delar har författarna genomgående bearbetat tillsammans. 

Kvalitetsgranskning av de valda artiklar och översättningen av meningsenheterna har utförts 

individuellt och sedan diskuteras gemensamt. Författarna har genomfört arbetet på distans och 

har därför använt sig av kommunikationsverktyget Zoom och Google docs. 
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