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Sammanfattning

Bakgrund: Hilso- och sjukvird i hemmiljo har okat och utgdr en storre mojlighet till
delaktighet samt en vard som kan anpassas efter individuella behov. Distriktskoterskans
arbetsuppgifter kan darfor innebédra att mdta barn i ett palliativt skede i deras hemmiljo.
Eftersom denna patientgrupp é&r liten sker kontakten med dessa barn ofta sporadiskt. Arbetet
omfattar dven stod till familjen, och mdtena kan vara badde komplexa och emotionellt krdvande.
Tidigare studier visar att det finns begridnsad forskning om distriktskdterskans erfarenheter av
att varda barn 1 palliativt skede 1 hemmiljo.

Syfte: Syftet var att utforska sjukskoterskors erfarenheter av att varda barn i ett palliativt
skede inom hilso-sjukvérd i hemmet.

Metod: En systematisk litteraturstudie med kvalitativ ansats och med utgéngspunkt i Evans
(2002) fem steg modell for deskriptiv syntes. S6kningarna i CINAHL och PubMed resulterade
1 sju artiklar och manuella sdkning resulterade i ytligare tvd artiklar som inkluderades 1
resultatet.

Resultat: Resultatet resulterade 1 tvda huvudteman: Mojligheter och utmaningar i
relationsskapandet med barnet och familjen samt Mojlighet till professionell utveckling genom
kompetensutveckling, stéd och samarbete. Sjukskoterskorna beskrev att kommunikativ
lyhordhet och trygga relationer var avgorande for att skapa tillit och mdjliggora god vard i
hemmet. Samtidigt upplevdes varden som kénslomassigt krdvande, sérskilt i motet med barnets
fordldrar och syskon, vilket skapade behov av stdd, reflektion och kollegial samverkan. Tydlig
ansvarsfordelning, samarbete med specialiserade palliativa team samt organisatoriska
forutsdttningar sasom kontinuitet, utbildning och tillgdng till resurser paverkade
sjukskoterskornas trygghet 1 rollen och mgjligheten att ge en jimlik och god vard

Slutsats: Studien visade pd att trygghet och vardande relationer var centrala for att skapa tillit
och ge god vard till barnet och familjen. Sjukskoterskorna beskrev samtidigt virden som
kidnsloméssigt krdvande och betonade behovet av stod, samarbete och kompetensutveckling.



Kontinuitet, familjecentrerad vard och organisatoriska forutsittningar framkom som viktiga
faktorer for att stirka tryggheten i yrkesrollen och mojliggdra en god palliativ vard i hemmet.

Nyckelord: Hilso- och sjukvard i hemmet, erfarenhet, barn, palliativ, trygghet



Abstract

Background: Home-based healthcare has increased and offers greater opportunities for
patient participation as well as care tailored to individual needs. Consequently, district nurses
may encounter children in a palliative phase of care within the home setting. As this patient
group is small, contact with these children is often sporadic. The work also involves providing
support to the family, and such encounters can be complex and emotionally demanding.
Previous studies indicate that there is limited research focusing on district nurses’ experiences
of providing palliative care to children in a home healthcare context.

Aim: The aim was to explore nurses’ experiences of caring for children in a palliative stage
within home healthcare.

Method: Evans’ (2002) five-step model for descriptive synthesis. The searches in CINAHL
and PubMed resulted in seven articles, and manual searches yielded an additional two articles
that were included in the results.

Results: The findings resulted in two main themes: Opportunities and challenges in building
relationships with the child and family and Opportunities for professional development
grounded in competence development, support, and collaboration. Nurses described
communicative sensitivity and secure relationships as crucial for establishing trust and
enabling high-quality care in the home setting. At the same time, care was perceived as
emotionally demanding, particularly in interactions with parents and siblings, creating a need
for support, reflection, and collegial collaboration. Clear role distribution, cooperation with
specialized palliative care teams, and organizational conditions such as continuity, education,
and access to resources influenced nurses’ sense of security in their role and their ability to
provide equitable and high-quality care.

Conclusion: The study showed that safety and caring relationships were central to creating
trust and providing good care for the child and the family. At the same time, nurses described
the care as emotionally demanding and emphasized the need for support, collaboration, and
professional development. Continuity, family-centered care, and organizational conditions
emerged as important factors in strengthening nurses’ sense of security in their professional
role and enabling high-quality palliative care in the home.

Keywords: Home healthcare, Experiences, Childen, Palliative, Sense of security



Populérvetenskaplig sammanfattning

Trygghet och virdande relationer i hemmet. En litteraturéversikt om sjukskoterskors
erfarenheter av palliativ vard av barn

Bakgrund: Hilso- och sjukvard i hemmet har en allt mer central roll i svensk vard och
innebdr att hemmet blir en vardmilj6 dar trygghet, relationer och roller fordndras. For barn 1
palliativt skede stélls krav pa sdker, jamlik och familjecentrerad vard diar samverkan,
kommunikation och individanpassning ar centralt. Varden &r komplex och innebdr ofta ett
stort ansvar for familjen, samtidigt som distriktsskoterskan har en nyckelroll i att skapa
trygghet genom relationer, kommunikation och samarbete

Syfte: Att utforska sjukskdterskors erfarenheter av att varda barn i ett palliativt skede inom
hélso-sjukvérd i hemmet.

Metod: Studien ér en systematisk litteraturstudie dér vetenskapliga artiklar har samlats in och
analyserats for att skapa en béttre forstielse av dmnet.

Resultat: Resultatet delades in i tva huvudteman Mojligheter och utmaningar i
relationsskapandet med barnet och familjen samt Mojlighet till professionell utveckling med
grund i kompetensutveckling, stod och samarbete. Resultatet visar att formagan att aktivt
lyssna, forstd och anpassa kommunikationen till situationen samt ha trygga relationer var
avgorande for att ge en god vard 1 hemmet. Samtidigt visar resultatet ocksa att
sjukskdterskorna tyckte motet med forédldrar och syskon var kdnslomissigt krdvande och att
det fanns stort behov for stdd av kollegor och mgjlighet for reflektion.

Slutsats: Nir ett barn vardas i livets slutskede i hemmet visar studien att trygghet dr en
avgorande faktor 1 sjukskdterskors arbete. Trygghet gor det mojligt att skapa tillit och bygga
goda relationer med bade barnet och familjen, vilket bidrar till en mer sammanhéllen och
meningsfull vard. Samtidigt beskrivs arbetet som kidnsloméssigt kravande, vilket gor stod fran
kollegor, kompetensutveckling och fungerande samarbete viktigt. Aven organisationen har
stor betydelse for hur trygg varden blir i praktiken. Studien betonar ocksa vikten av ett
familjecentrerat arbetssitt, dir kommunikation dr central for att skapa delaktighet, tillit och
god vérdkvalitet 1 den palliativa varden 1 hemmet.

Forslag pa klinisk tillimpning: Studien visar att trygghet dr en viktig grund for
sjukskoterskors arbete med barn inom palliativ vard 1 hemmet. For att stirka detta behdvs
kontinuerlig kompetensutveckling, sdrskilt inom barnpalliativ vard och kommunikation, samt
battre tillgéng till kollegialt stod, handledning och tvérprofessionellt samarbete. Kontinuitet i
vérdrelationen och ett familjecentrerat arbetssitt lyfts ocksd som avgorande for att skapa tillit
och god vardkvalitet. Vidare behdvs mer forskning om hur olika former av utbildning och
kompetensutveckling paverkar sjukskoterskors trygghet over tid. Det finns ocksé behov av att
undersoka hur organisatoriska faktorer som bemanning och arbetsbelastning paverkar
mojligheten till kontinuitet och stod 1 varden. Slutligen efterfrdgas fler studier som belyser



familjers perspektiv, for att battre forstd hur trygghet skapas och upplevs i1 den palliativa
varden i hemmet.



Tillkdnnagivande
Vi vill rikta ett varmt tack till var handledare Mia for vardefull viagledning och stdd under
arbetet med denna D-uppsats.



Definitioner och terminologi

Hdlso- och sjukvard i hemmet: Hélso- och sjukvard som ges i patientens hem eller liknande
boendemiljoé och som pégér dver tid (Socialstyrelsen, 2017)

Palliativ vard: Hilso- och sjukvérd som syftar till att lindra lidande och frimja livskvalitet for
personer med livshotande tillstdnd, samt att ge stod till deras nérstdende genom att tillgodose
fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov (Socialstyrelsen, 2024)

Barn: Ménniska under 18 ars alder (SFS 2014:821)
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Inledning

Hiélso- och sjukvard i hemmet har blivit en allt viktigare del av vardens omstéillning mot en
mer ndra, personcentrerad och sammanhéllen vard. Nér palliativ vard ges 1 patientens
hemmiljo skapas forutsittningar for kontinuitet, delaktighet och en mer individanpassad vard.
I detta sammanhang kan distriktsskoterskor d&ven mota barn 1 palliativt skede, trots att dessa
mdten dr relativt ovanliga och ofta sporadiska. Forskning visar att det finns begransad
kunskap och fa riktlinjer som beskriver distriktsskoterskans erfarenheter av att varda denna

patientgrupp 1 hemmet.

Att varda barn i palliativt skede innebér att mota bade barnet och hela familjen i en situation
priaglad av osédkerhet, lidande och behov av trygghet. Hemmet lyfts fram som en betydelsefull
vardmiljo for barn, da det mdjliggdr narhet till familjen och en kénsla av normalitet 1 en
annars utsatt livssituation. Det dr darfor viktigt att belysa hur hélso- och sjukvard i hemmet
organiseras och upplevs, samt vilka utmaningar och mojligheter som priglar varden av barn i

hemmet.

Bakgrund

Halso- och sjukvard i hemmet har fétt en allt mer central betydelse i svensk vérd, sarskilt for
barn 1 palliativt skede och deras familjer. Nar hemmet omvandlas till vardmilj6 férdandras
bade roller, relationer och upplevelsen av trygghet, samtidigt som lagar, riktlinjer och etiska
principer stéller krav pa delaktighet, samverkan och familjefokuserad omvérdnad. I denna
kontext blir distriktsskoterskans ansvar komplext, ddr kommunikativa, relationella och
interaktionsteoretiska perspektiv dr avgdrande for att mojliggora en sdker, jamlik och

familjecentrerad palliativ vard i hemmet.

Hiilso- och sjukvard i hemmet

Socialstyrelsen (2023) beskriver att hemmet utgdr en central del av minga ménniskors liv och
ar ofta forknippat med trygghet, identitet och tillhérighet. Hemmet kan fungera som en plats
for gemenskap och socialt umginge, men ocksé som en privat sfar for vila, aterhdmtning och
reflektion. Hemmets betydelse &r individuell och formas av personliga erfarenheter och
relationer. Nér vard behover ges 1 hemmet fordndras hemsituationen dir individen far en ny roll
som patient i sitt eget hem. Att bli patient 1 sitt eget hem kan paverka upplevelsen av hemmet

som privat plats for sjdlvbestimmande. Halso- och sjukvérdspersonal far tilltrade till bostaden,



vilket kan innebdra att nycklar eller dérrkoder behdver ldmnas ut och att flera olika vardgivare
vistas 1 hemmiljon. Dessutom kan hemmet behdva anpassas for virdens dndamél genom
inféorande av medicinskt material, hygienutrustning och hjélpmedel (Socialstyrelsen, 2023).
Vérden i Sverige befinner sig i en omstéllning dir god vérd ska erbjudas ndrmare patienterna,
vilket innebér att allt fler personer far hilso- och sjukvéard i hemmet. Castor m. fl. (2017b)
belyser att hidlso- och sjukvard i hemmet for sjuka barn, organiserad pa olika sétt, har 6kat bade
internationellt och inom enskilda ldnder. Framgangsrik hdlso- och sjukvard i hemmet ar
beroende av att relationer skapas och upprétthélls mellan familjen, hilso- och sjukvard i
hemmet och sjukhuset, med stor héinsyn till varje familjemedlems behov. Aven Socialstyrelsen
(2023) framhaller betydelsen av samverkan for att mdjliggora en kvalitativ och séker vard av
patienterna 1 deras hemmiljo. Hér framhaller Socialstyrelsen att det dr av storsta vikt att
samverkan sker mellan kommuner, regioner och privata vardgivare for att mojliggéra en god,

néra och sdker vird till patienterna (Socialstyrelsen, 2023).

Att varda barn i hemmiljo utifran lagar och riktlinjer

Barns réttigheter och vardens skyldigheter regleras i bland annat Patientlagen (2014:821) och
Halso- och sjukvérdslagen (2017:30), dir barns delaktighet i hélso- och sjukvarden
tillsammans med deras vardnadshavare betonas. Barn har ritt att vara delaktiga i1 sin vard men
ingen skyldighet att delta. De ska fi information anpassad efter dlder och mognad, samtidigt
som de ska kunna avsta fran information om det behdvs (Socialstyrelsen, 2018). Bedomning
av barnets mognad dr dérfor central och kan underlittas genom information frén familjen.
Detta dverensstimmer med Barnkonventionen, som forstarker barns rattigheter genom att sl
fast barns rétt till basta mdjliga hélsa och att fa uttrycka sina asikter i fragor som ror dem

(Barnkonventionen SFS 2018:1197; Regionala cancercentrum, 2025).

Nordiskt nitverk for barn och ungas rétt och behov inom hilso- och sjukvard (NOBAB)
framhaller, utifrdn en nordisk standard baserad pa@ barnkonventionen, att barn endast ska
vérdas pd sjukhus nér det 4r nddvandigt. Detta gor tillgangen till hdlso- och sjukvérd i
hemmet sirskilt betydelsefull (NOBAB, 2020). Socialstyrelsen (2025) beskriver flera fordelar
med hélso- och sjukvard 1 hemmet for barn sdésom minskat behov av sjukhusbesok, starkt
vardagsliv for familjen och mgjlighet for barnet att behélla sociala sammanhang och rutiner.
En observationsstudie av Castor m.fl. (2020) visar dessutom att vard i hemmet kan minska

vardens totala kostnader, sdrskilt inom palliativ vard.



Trots dessa fordelar av att mojliggora vard 1 hemmil;jo ar tillgangen till hilso- och sjukvérd i
hemmet for barn ojamlik i Sverige (Socialstyrelsen, 2025). Skillnader i organisering av vard,
professionell kompetens, avtal inom hélso-sjukvirden och geografiska avstdnd gor att barn i
glesbygd har samst mojlighet att fa vard i hemmet. Socialstyrelsen betonar att barnets
perspektiv ska beaktas utifran alder och mognad, vilket forutsitter att kommunerna har
tillracklig kompetens for att erbjuda hélso- och sjukvérd i hemmet, dven till barn. Samtidigt
visar forskning att hélso- och sjukvard i hemmet {f6r barn &r underbemannad och inte
motsvarar dagens behov, vilket innebér att fordldrar ofta ldmnas med ett stort ansvar for

avancerad medicinsk vard av sina barn i hemmet (Foster m.fl., 2019).

Det nationella vardprogrammet for palliativ vard av barn (Socialstyrelsen, 2025) visar att
manga familjer foredrar vard i hemmet och att tidigt samarbete mellan slutenvérd och hélso-
och sjukvard 1 hemmet dr avgdrande. Eftersom palliativ vard av barn i hemmet kan
forekomma sporadiskt krdvs beredskap att snabbt kunna vixla upp nér behov uppstar.
Vardprogrammet rekommenderar dven att tva personer deltar vid hembesok, en med fokus pé

barnet och en pa familjen, for att sikerstilla ett sammanhallet stod.

Palliativ omvéirdnad av barn

Begreppet palliativ vird harstammar fran det latinska pallium, mantel, och avser vard som
lindrar lidande och framjar livskvalitet hos personer med livshotande tillstdnd. Palliativ vard
innebdr ett helhetsomhidndertagande dér fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov
beaktas, samtidigt som stdd ges till narstdende (Socialstyrelsen, 2025). Att uppskatta hur manga
barn som lever med livshotande sjukdomar dr komplext, eftersom definitioner varierar mellan
vardkontexter och studier (Castor, 2017a). Samtidigt har medicinteknisk utveckling och
forbéttrad folkhilsa lett till att fler barn dverlever tillstind som tidigare var forenliga med dod,
vilket innebidr att patientgruppen okar (Castor, 2017a; Foster m.fl., 2019). Vidare s ar
symtombilden hos palliativa barn ofta komplex, med stora variationer i sjukdomsforlopp och
vardbehov. Varje barn utgor darfor ett unikt fall med individuella medicinska och psykosociala
forutsittningar (Castor, 2017a). Den palliativa omvérdnaden av barn préiglas av ytterligare
komplexitet eftersom barn befinner sig i en kontinuerlig utvecklingsprocess. Omvardnaden
behover dérfor anpassas efter barnets utvecklingsnivd, mognad och familjesituation. Barns
forstéelse av sjukdom, lidande och dod varierar med élder och mognad, vilket stéller sirskilda

krav pa hur information ges och hur delaktighet mdjliggors. Yngre barn kan behdva konkreta



och lekfulla forklaringar, medan éldre barn i storre utstrackning kan delta i beslut och formulera

egna frdgor om sin situation (Schroder m.fl., 2024).

For barn bygger den palliativa omvardnaden pa ett tvarprofessionellt arbetssatt dér
distriktsskoterskan samverkar med flera yrkesgrupper for att ge ett samordnat och
familjeorienterat stod (Schroder m.fl., 2024). World Health Organization [WHO] betonar att
palliativ vard av barn ska ges genom hela vardforloppet och fokusera pa att lindra lidande och
stirka livskvalitet, snarare dn pa sjdlva sjukdomen. Omvérdnaden ska dirmed omfattas av

hinsyn till barnets kropp, sjil och ande och inkludera stdd till hela familjen (WHO, 1998).

Kommunikation och interaktion med familjen som helhet utgor
centrala komponenter i den palliativa omvardnaden av barn

Att arbeta med familjefokuserad omvardnad innebidr att uppmirksamma familjens betydelse
nir en familjemedlem drabbas av ohélsa. Hraunfjord m.fl. (2024) visar att sjukskoterskor inom
hélso- och sjukvérd 1 hemmet generellt dr positiva till att involvera familjen, men att ytterligare
utbildning behdvs for att skapa trygghet i1 detta arbete. I dagens samhille definieras familjen
framst utifrdn emotionella band, dér den sjuke sjdlv avgor vilka personer som ingér i familjen
(Svensk sjukskoterskeforening, 2015). Familjen kan forstas som ett system dir fordndringar
inom en individ péverkar familjen som helhet, bdde negativt och positivt. Familjefokuserad
omvéardnad omfattar tvd kompletterande perspektiv, familjecentrerad omvérdnad, dér familjen
ses som en helhet stérre &n summan av delarna, och familjerelaterad omvérdnad, dar fokus
ligger pa den sjuke eller niarstdende- men i relation till familjen. Bada perspektiven syftar till
att stirka familjens formaga att hantera sjukdom och stddja varandra, dér dessa tva perspektiv

kan ses som kompletterande till varandra (Svensk sjukskdoterskeforening2015).

Utifrén perspektivet familjecentrerad omvérdnad utgér kommunikation en central komponent
och dr en forutsdttning for att skapa trygghet och delaktighet i moétet med barn och deras
familjer. Sjukskdterskan moter barn i manga olika situationer siasom vid behandlingar,
omvardnadsatgirder eller i stodjande samtal ddr kommunikationen behdver anpassas till bade
barnets och familjens behov (Socialstyrelsen, 2018). Kuo m.fl. (2011) betonar att
familjecentrerad omvardnad i grunden dr en kommunikativ process, dir informationsdelning,
samarbete, respekt och gemensamt beslutsfattande utgor centrala komponenter. Utifran detta
perspektiv blir det tydligt att familjecentrerad vard omfattar hela familjens behov, inte enbart
barnets. Samtidigt dr definitionen av familjecentrerad omvérdnad bred och kan tolkas pa olika

satt, vilket riskerar att skapa otydlighet kring hur varden ska genomféras och utvirderas.



Missforstind om vad familjecentrerad omvardnad innebdr har visat sig kunna leda till att

familjer och vardgivare tappar samsyn i vardprocessen (Kuo m.fl., 2011).

Johansson (2019) framhéller att samtal sdllan sker enbart med barnet, utan oftast med familjen
som helhet. Detta kriver sdrskild kompetens for att balansera barnets perspektiv med
fordldrarnas narvaro och engagemang i kommunikationen med familjen. Castor m.fl. (2017b)
betonar dven kommunikationens betydelse for att forsta det sjuka barnets och syskonens
perspektiv i vardforloppet, vilket dr av stor betydelse for att forsta familjens helhetsbehov och
onskemal 1 varden. Sjukskdterskan behdver vara lyhord for barnets unika behov och anvédnda
alternativa kommunikationssitt vid kommunikationssvarigheter. Vidare beskriver
Socialstyrelsen (2018) att fordldrars delaktighet i samtalen kan variera vilket kraver
professionell bedomning och anpassning. Hér kan ocksa barnen behdva utrymme att tala utan
sina forédldrar, men fordldranédrvaro kan ocksé skapa trygghet. En god relation till férdldrarna
ar darfor viktig, eftersom deras instéllning paverkar barnets upplevelse av motet

(Socialstyrelsen, 2018).

Interaktionsteori i palliativ omvardad av barn

Joyce Travelbees omvérdnadsteori, presenterad i Interpersonal Aspects of Nursing (1971),
utgér fran att omvardnad skapas i den mellanménskliga relationen mellan sjukskoterska och
patient. En central princip &r synen pad ménniskan som en unik och oersittlig individ: “a
unique irreplaceable individual, a one-time being in this world” (Travelbee, 1971, s. 26).
Detta perspektiv ar sdrskilt relevant 1 vard av barn 1 hemmet, dir bade barnet och familjen
befinner sig i en sarbar situation och dér varden sker i en milj6 som vanligtvis forknippas med

trygghet och privatliv.

Travelbee beskriver fem faser i den mellanménskliga processen; det Forsta motet, Framvixt
av identitet, Empati, Sympati och Omsesidig forstaelse, vilka tillsammans utgér grunden for
en relation som mojliggdr meningsskapande och stdd. Inom hélso- och sjukvérd i hemmet f6r
barn utmanas dessa faser av att métet sker 1 barnets privata sfar, ofta under tidsméssiga
begrinsningar och i en situation dér sjukskoterskan dr gést snarare dn vérd. Detta stéiller hoga
krav pd lyhordhet och flexibilitet i kommunikationen. Kommunikation &r enligt Travelbee
(1970) sjukskoterskans viktigaste redskap och omfattar bdde verbala och icke-verbala uttryck.
I hemmet blir kommunikationen sérskilt komplex, barnet kan vara trott, ridd eller

smértpaverkad, och forédldrar befinner sig ofta i en pressad livssituation dir de samtidigt &r



vardgivare och forvéntas hantera avancerade vardinsatser. Sumner (2012) betonar att
interaktionen alltid paverkas av den omgivande miljon, ndgot som &r sérskilt tydligt i hemmet,
dér sjukskoterskan behdver anpassa sig till familjens rytm, normer och dynamik. Medeiros
m.fl. (2022) visar dessutom att tydlig kommunikation enligt Travelbees teori fran
vardpersonal uppfattas som professionell och bidrar till att fordldrar far en béttre forstaelse for

barnets tillstadnd.

Travelbee framhaller d&ven familjens centrala roll. Nérstdende &r ofta de som star barnet
ndrmast och bér det stérsta ansvaret nér sjukskoterskan inte ar pa plats. Darfor behover
familjen stod, information och delaktighet. Ett synsétt ddr anhoriga betraktas som hinder ar
enligt Travelbee (1970) skadligt for bade patient och familj. Inom hélso- och sjukvérd i
hemmet for barn blir detta sdrskilt tydligt, da fordldrar forvéntas balansera avancerad
medicinsk teknik, beslutstagande och vardagsliv. En respektfull och empatisk relation till hela
familjen dr darfor avgorande. Parola m.fl. (2020) visar att Travelbees teori harmonierar vél
med palliativ vards viardegrund, dir helhetssyn, relationellt arbete och stdd till familjen ar
centrala komponenter. Detta gor teorin sdrskilt relevant for palliativ vard av barn i hemmet,
dér sjukskoterskan behdver mod att komma néra bade barnet och familjen och dér relationen

ofta blir en barande del av vardens kvalitet.

Distriktskoterskans ansvar i relation till palliativ vard av barn

Att moéta barn i palliativt skede kan bli aktuellt for distriktsskoterskor inom hilso- och sjukvard
1 hemmet. Svensk sjukskoterskeforening (2025) beskriver att rollen som distriktsskoterska
innebdr en yrkesroll som &r bred och méngsidig. Distriktsskoterskan har en central roll 1
primdrvarden och mdter pa olika satt familjer dér ett barn ar sjukt, bdde i hemmen och utanfor.
I dessa moten stills distriktsskoterskan infor bade professionella och emotionella utmaningar.
Dessa utmaningar kan till exempel handla om att identifiera barns behov av stéd, kommunicera
pa ett aldersanpassat sétt och att balansera interaktionen och relationen mellan barnets och
familjens behov. Genom dialog med barnet och dess nérstdende ska distriktsskoterskan kunna
vagleda, informera och skapa trygghet. Distriktsskoterskan ska dven arbeta genom att motverka
ojamlik vard (Svensk sjukskoterskeforening, 2025). Att ge palliativ vard till barn i livets slut 1
hemmet stiller sirskilda krav pa bade sjukvardsorganisation och distriktsskoterska (Schroder
m.fl., 2024). Detta blir sérskilt relevant da tidigare forskning och Socialstyrelsen (2025)
beskriver att tillgdngen till palliativ vard 1 hemmet for barn varierar beroende pa geografiska

och organisatoriska forutsittningar, vilket kan péverka barnets och familjens mojlighet till



kontinuitet, trygghet och jamlik vérd. Svensk sjukskoterskeforening (2025) betonar att
distriktsskoterskan har en central roll 1 att frimja héllbarhet i varden pa individ-, grupp- och
samhéllsnivd. Genom att forstd och tillimpa hélsoekonomiska perspektiv kan
distriktsskoterskan bidra till en vard som ar bade héllbar och patientsédker. Andker och EIf
(2014) framhaller att sjukskoterskor spelar en viktig roll 1 arbetet med hallbar utveckling.
Samtidigt identifierar de ett behov av organisatoriskt stod och fordndrade arbetssitt for att

mojliggora ett ldngsiktigt hdllbarhetsarbete inom varden.

Problemformulering

Palliativ vird av barn i hemmet bygger pa familjecentrerad omvardnad dér kommunikation,
relation och interaktion utgor centrala komponenter. Palliativ omvérdnad av barn har visat sig
vara mest optimal nir den kan erbjudas i hemmiljo. Nér varden sker i hemmets privata miljo
paverkas samspelet mellan barn, familj och vardpersonal av hemmets sérskilda
forutsattningar, dir granser mellan privatliv och vard suddas ut. Samtidigt befinner sig barnet
och familjen ofta i en sarbar livssituation dér behov av trygghet, stdd och kontinuitet dr
sarskilt framtradande och dér behovet av vélfungerande samverkan mellan vardgivare ar
avgorande. Omvardnad av barn 1 palliativ vard forutsétter en mellanménsklig relation, dar
kommunikation och 6msesidig forstaelse dr grundldggande for att lindra lidande och skapa
mening. Inom palliativ vard av barn 1 hemmet stélls distriktsskoterskan infor komplexa
emotionella och relationella utmaningar, dar bade barnets och familjens behov behover
beaktas och balanseras. Tidigare forskning visar samtidigt att sjukskdterskor kan uppleva
osédkerhet i kommunikationen och interaktionen med barn och familjer i komplexa
vérdsituationer samt att familjecentrerad omvardnad kan vara svar att omsitta i praktiken.
Vidare kan tillgéng till palliativ vard i hemmet, organisatoriska faktorer samt kompetens bidra
till en ojdmlik palliativ vard for barn i hemmilj6. Det finns dérfor behov av fordjupad kunskap
om distriktsskoterskors erfarenheter av att vdrda barn och familjer inom palliativ vard i

hemmet.

Syfte

Syftet var att utforska sjukskdterskors erfarenheter av att varda barn i ett palliativt skede inom

hélso-sjukvérd 1 hemmet.



Metod

For att besvara studiens syfte valdes en systematisk litteraturstudie med kvalitativ ansats.
Metoden ansédgs 1amplig d& den mojliggdr en strukturerad oversikt av tidigare forskning samt
en fordjupad forstaelse av distriktssjukskoterskans erfarenheter. Eftersom det publiceras en stor
mangd forskning inom omvardnad finns ett behov av litteraturstudier for att skapa en 6verblick
av kunskapsldget. Enligt Evans (2001) utgdr sddana oOversikter en viktig grund for

evidensbaserad hilso- och sjukvard.

Design

Denna studie genomfordes som en systematisk litteraturstudie med utgédngspunkt i Evans
(2002) metod for deskriptiv syntes, som bygger pd fem steg. Metoden mdjliggjorde en
systematisk analys och tematisering av resultaten fran flera artiklar. Genom sin tydliga steg for
steg process utgdér metoden ett ldmpligt och anvindbart tillvigagéngssitt for denna typ av

studie, vilka redovisas i figur 1.

Figur 1. Processtegen enligt Evans (2002).

Infor
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Infor sokprocessen

Den systematiska sokprocessen inleddes med formulering av problem/syfte med studien. For
att underldtta fortsatta sokprocessen anvidndes ramverket "PEO” (Population, Exposure,
Outcome) for att definiera forskningsfragan och for att i nésta steg kunna identifiera sokord (se
tabell 1). Ramverket PEO anvindes frimst for kvalitativ forskning och identifierar centrala

delar i forskningsfrdga och skapar en struktur som underlittar vid en litteratursdkning (Bettany-

Saltikov & McSherry, 2024).



Tabell 1. PEO-ramverket med forskningsfraga.

Forskningsfriga utifrin studiens syfte:
Vad ir sjukskoterskors (P) erfarenheter av att varda (O) barn i ett palliativt skede
inom hilso- och sjukvird i hemmet (E)?

P: Population Sjukskoterskor
E: Exposure Barn i ett palliativt skede inom hilso- och sjukvard i hemmet
O: Outcome Erfarenheter av att varda

Steg 1. Litteratursokning.
Utifrén forskningsfrdgan innefattade steg 2 utarbetandet av en sokstrategi for att soka relevanta
studier dér sedan omfattande databassokningar genomfordes i flera databaser. Sokstrategin var

enligt foljande:

e Konsultation med Hogskolans bibliotekarie

e Beslut om databaser

e Framarbetning och kombination av inklusions- och exklusionskriterier samt sokblock
och sokord baserat pd PEO-ramverket

e Pilottest

e Revidering av sdkord och sokblock

Inklusions- och exklusionskriterier (1a enligt Evans, 2002)
Inklusionskriterierna for studiens population och kontext var sjukskoterskor,
distriktsskoterskor eller specialistsjukskoterskor som arbetar inom sjukvéard i hemmet och
hade erfarenhet av att mota barn i ett palliativt skede. P4 grund av ett begrénsat forskningsfilt
inkluderades d@ven hospice-kontext for att bredda forstaelsen av sjukskdterskors erfarenheter
av palliativ vard av barn 1 hemliknande miljéer utanfor sjukhus. I studier dir flera
professioner ingick inkluderades endast studier dér det tydligt gick att urskilja vilka
uttalanden som kom fran sjukskdterskor. Studier som omfattade bade sjukhusvérd och hilso-
och sjukvard i hemmet inkluderades endast om det tydligt kunde urskiljas vilka resultat som
avsdg vard i hemmet. Studierna skulle ha kvalitativ ansats, utgora primérforskning, vara
publicerade mellan 2015 och 2026, vara peer-reviewed samt ha erhillit etiskt godkénnande.
Studierna skulle dven vara skrivna pa svenska eller engelska for att minska risken {for

tidskrdvande och eventuellt felaktiga dverséttningar.

Exklusionskriterierna omfattade studier diar det inte var mgjligt att urskilja sjukskoterskors
erfarenheter eller identifiera vardkontexten. Vidare exkluderades studier med kvantitativ ansats

eller mixad metod.



Databassokningar (1b enligt Evans, 2002)

Utifran PEO-ramverket samt inklusions- och exklusionskriterier utformades sokblock och
sOkord som kombinerades vid litteratursokningarna (se bilaga 1). Inledningsvis genomfordes
pilotsdkningar i databaserna CINAHL och PubMed for att underséka méangden tidigare
forskning och identifiera relevanta sokord. Dessa sokningar resulterade inte i nagra

inkluderade studier men anvéndes som stod i1 den fortsatta sokprocessen.

De faktiska sokningarna genomfordes individuellt av bada forfattarna mellan 15 februari 2026
och 11 mars 2026 i databaserna CINAHL, PubMed och PsycINFO, vilka valdes eftersom de
omfattar forskning inom omvérdnad, medicin och psykologi (Polit & Beck, 2021). I CINAHL
anvéndes dven CINAHL Headings for att identifiera relevanta &mnesord och mgjliggora en
mer strukturerad och omfattande sdkning. Enligt Polit och Beck (2021) krdvs olika
sOkstrategier for olika databaser for att erhdlla relevanta tréffar. Biblioteket vid Hogskolan
Vist konsulterades som stod 1 sokprocessen. Sokorden kombinerades med booleska
operatorer (AND, OR) och trunkering (*). Genomforda sokningar redovisas i soktabeller (se

bilaga 1).
Urval (1c enligt Evans, 2002)

Urvalet av studier inleddes med granskning av titlar och abstrakt. Totalt granskades 914 titlar
och 85 abstrakt ldstes. Dérefter valdes 27 artiklar ut for fulltextgranskning, vilka ldstes
individuellt av forfattarna. Sokningarna resulterade slutligen i sju artiklar som inkluderades 1
resultatet. Tvd av dessa identifierades genom sekundirsokning i referenslista och som
ytterligare fynd vid initiala s6kningar De inkluderade studierna genomfordes i Sverige (tva

studier), Australien, Irland, Storbritannien, Malaysia, Spanien, USA och Danmark.

Kvalitetsgranskningen genomfordes utifrén kriterier for kvalitativ forskning enligt Walsh och
Downe (2005). Varje artikel bedomdes systematiskt for att identifiera styrkor och svagheter. I
enlighet med Walsh och Downe (2005) genomférdes granskningen med ett reflekterande
forhallningssitt snarare dn en podngbaserad bedomning, dér studiernas helhetskvalitet togs till
hinsyn. Forfattarna genomforde granskningen individuellt och jamforde dérefter sina

beddmningar. For inkludering krivdes minst betyg B (se bilaga 4, Artikelgranskning).

De sokningar som resulterade i artiklar relevanta for studiens syfte granskades pa nytt. Efter
granskning och urval inkluderades totalt nio artiklar till foljande analys. Sokprocessen och

urvalet redovisas i PRISMA-flodesschemat (Page et al., 2021) (Figur 2).
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Figur 2. PRISMA Flodesschema (Page et al., 2021)
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Steg 2. Identifiera nyckelfynd

Steg tvé innebar att identifiera nyckelfynd, vilket gjordes genom att artiklarna lastes
upprepade ganger for att bade fa en helhetsforstaelse for artiklarnas resultat samt att utldsa
viktig information pa detaljniva (Evans, 2002). Nyckelfynden listades och organiserades
systematiskt i ett separat dokument, dar fynd med likartat innehall fran de olika artiklarna

grupperades under gemensamma rubriker som aterspeglades deras betydelse (Evans, 2002).

Steg 3. Identifiera teman och underteman
Analysen som utgjorde steg 3 genomfordes enligt Evans (2002) steg for analys av insamlade
data. Analysen innebar att de inkluderade artiklarna analyserades forst individuellt och dérefter

gemensamt av bada forfattarna, vilket mojliggjorde diskussion kring olika tolkningar av
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nyckelfynd. Nyckelfynden som listats diskuteras och jaimfordes for att identifiera teman och
underteman. Varje forfattare identifierade initialt centrala resultat, vilka dokumenterades och
organiserades i ett gemensamt dokument med ett forsta utkast till teman. Resultat med liknande
innehall grupperades under samma tema och grupperades dérefter i underteman. Darefter
analyserades resultatet ater igen for att f4 en ny forstéelse av artiklarnas resultat. Forfattarna
laste artiklarnas resultat upprepade ganger i enlighet med Evans (2002) metod, varpa teman
reviderades, tillkom eller exkluderades. Nar huvudteman hade faststillts av bada forfattarna
genomgicks materialet pa nytt i syfte att identifiera underteman. I ett tidigt skede identifierades
tre huvudteman med fyra underteman. Efter vidare bearbetning reducerades dessa till tva

huvudteman med tva respektive tre underteman.

Steg 4. Sammanstillning av resultatet.
I det avslutande steget skapades en beskrivande och sammanstéllande text av de teman och
underteman som framkommit, vilken utgor resultatet i denna studie (Evans, 2002). For att

sakerstélla 6verensstimmelse med originalkdllorna granskades materialet aterigen i relation till

de inkluderade artiklarna (Evans, 2002).

Forforstielse

Bédda forfattarna har erfarenhet av arbete som sjukskdterskor inom kommunal hélso- och
sjukvard i hemmet och har dirigenom mott barn i varierande omfattning inom denna
véardkontext. Erfarenheterna av att varda barn i hemmet skiljer sig at mellan forfattarna, vilket
har bidragit till olika perspektiv i forstaelsen av dmnet. Ingen av forfattarna har dock under
studiens genomforande arbetat med vard av barn i1 palliativt skede 1 hemmet. Detta kan ha
paverkat forforstaelsen, dd kunskap om omréadet i storre utstrickning grundats pa tidigare

yrkeserfarenheter samt den litteratur som inkluderats 1 studien.

Etiska overvaganden

Enligt Vetenskapsradet (2024) innebir ett brott mot god forskningssed bland annat att inte
noggrant granska kéllor eller data, att hitta pé data eller att plagiera texter och resultat fran andra
studier. Svensk forskning regleras av lagen om ansvar for god forskningssed samt provning av
oredlighet i forskning (SFS 2019:504). For att sdkerstilla att studierna uppfyller etiska krav har
artiklar som saknar forskningsetiska 6verviganden uteslutits helt. De insamlade artiklarna har
granskats forst individuellt for att direfter gemensamt diskuteras, vilket bidrar till att minska

risken for feltolkningar eller snedvridning av resultaten. Med hansyn till risken for att resultaten
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kan forvriangas dr det viktigt att analysen och sammanstéllningen av data genomfors med hog

transparens (Vetenskapsradet, 2024).

Resultat

Resultatet baseras pa nio vetenskapliga artiklar med kvalitativ ansats fran olika delar av varlden

som belyser sjukskoterskors erfarenheter av att varda barn i ett palliativt skede inom hélso-och

sjukvard i hemmet. Resultatet resulterade 1 tvd huvudteman; Mdjligheter och utmaningar i

relationsskapandet med barnet och familjen samt Mojlighet till professionell utveckling med

grunden i kompetensutveckling, stod och samarbete, med fem tillhorande underteman.

Figur 4. Slutgiltiga huvudteman och underteman.
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Mojligheter och utmaningar i relationsskapandet med barnet i
familjen

Detta tema belyser sjukskoterskornas erfarenheter av mojligheter och utmaningar att etablera
relationer i motet med barnet i palliativt skede, dess fordldrar samt eventuella syskon i hemmet.
Kommunikationen lyftes fram som ett viktigt verktyg som grund for att skapa relationer och
upplevdes av sjukskoterskorna som avgorande for att kunna tillhandahalla en trygg och

kvalitativ vard med tillit som grund.

Kommunikativ lyhordhet var avgorande for att skapa tillitsfulla relationer

En av de utmaningar som sjukskoterskorna beskrev i motet med barn 1 palliativt skede 1 hemmet
var att etablera tillit och trygghet, bade i relation till barnet och till hela familjen. I métet med
familjen framkom flera forsvérande faktorer, diribland att fordldrar ofta var vél insatta i barnets
sjukdomsbild och inledningsvis kunde uppfattas som kontrollerande och sakna tillit till
sjukskdterskorna (Jaaniste m.fl., 2025). Fordldrarna och familjen hade en central roll i varden
av barnet i1 palliativt skede, vilket innebar att sjukskoterskan behdvde vara lyhord och anpassa
bade information och grad av delaktighet utifran familjens behov. Denna anpassning var
avgorande for att mojliggora tillitsfulla relationer med bade barnet och familjen (Lee Ai Chong
& Abdullah, 2017; Grimheden m.fl., 2017). Det framkom att vissa situationer skapade
osdkerhet hos sjukskdterskorna, exempelvis ndr det var oklart hur mycket information
fordldrarna hade delgett barnet, eller ndr fordldrar och sjukskoterskorna hade olika
uppfattningar om behovet av exempelvis smaértlindring (Jaaniste m.fl., 2025). Detta kunde
ytterligare forsvaras av att fordldrar ibland hade svart att tolka eller acceptera barnets
smartupplevelser, vilket enligt Greenfield m.fl. (2022) kunde vara kopplat till att okad
smartmedicinering uppfattade som ett tecken pé sjukdomsprogression. Vid situationer nir
sjukskoterskorna upplevde osdkerhet blev kommunikativ lyhordhet central, da sjukskoterskan
behovde avviaga hur mycket information som skulle ges, till vem, och pa vilket sétt, for att
kunna méta bade barnets och fordldrarnas behov samt upprétthalla fortroende 1 virdrelationen
(Jaaniste m.fl., 2025; Greenfield m.fl., 2022). Greenfield m.fl. (2021) belyste vikten av
sjukskoterskornas kommunikativa roll 1 virdmotet med barnet och fordldrarna, sdrskilt
formagan att kunna forklara och instruera pa ett tydligt och anpassat sitt. Det framkom att i
situationer ddr sjukskdterskan behovde genomfora symtom- eller smértskattningar, vilket ofta
innebar att minga fragor stéilldes, blev kommunikativ lyhdrdhet avgérande. Héar behovde
sjukskoterskorna vara uppmairksamma pa hur fragorna uppfattades av fordldrarna och anpassa

sina forklaringar kring varfor fradgorna stilldes. Detta var avgorande for att undvika
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missforstand samt framja delaktighet och fortroende hos fordldrarna. Grimheden m.fl., (2017)
belyste dven att sjukskoterskor upplevde svarigheter att avviaga hur mycket information som

skulle delges till barnet eller i stdllet ges direkt till fordldrarna.

Att kommunicera med barn var for vissa sjukskoterskor en ny erfarenhet och kravde darfor mer
engagemang och tid av dem. Sjukskoéterskorna utryckte vikten av att hitta nya végar att
kommunicera for att kunna bygga en tillitsfull relation till barnet. Detta gjordes genom att till
exempel prata om olika intressen snarare dn att samtala om sjukdom och symtom kopplat till
sjukdomen. Sjukskoterskorna behdvde vara innovativa och flexibla i motet med barnet, men
det kriavdes ocksa en grundliggande forstaelse och kunskap att kunna mota barnet olika
beroende pa élder och utveckling (LeeAi Chong & Abdullah, 2017). En del sjukskoterskor
kénde sig overraskade over hur 6ppna barnen kunde vara och att barnen kunde stillde raka och
arliga fragor (Samuelson m.fl., 2015). Grimheden m.fl. (2017) beskrev vidare att
sjukskoterskor upplevde det viktigt att involvera barnet i sin egen vard for att skapa tillit till
barnet. Att involvera barnet innebar att anpassa vérden till dess niva och att anvinda lek som
ett sétt att genomf{éra omvardnads- eller sjukvardsinsatser. Att mdta barnet pa dess niva innebar
att sjukskdterskorna behdvde besitta forméga till kommunikativ lyhordhet, vilket gjorde att
sjukskoterskorna kunde uppmérksamma vilket behov barnet sjidlv har av att prata om sin

sjukdom, likvil som att inte prata om sjukdomen (Grimheden m.fl., 2017).

Porter m.fl. (2021) lyfte dven fram att sjukskoterskor upplevde métet med syskon till barnet 1
palliativt skede som utmanande. Sjukskoterskorna beskrev en osédkerhet kring vilken roll de
sjdlva skulle ta 1 mdtet med syskonen, exempelvis om det var sjukskdterskornas ansvar att
undervisa och informera syskon om liv och dod eller vem som skulle fanga upp dem.
Porter m.fl. (2021) lyfte dven fram att sjukskoterskor upplevde moétet med syskon till barn 1
palliativt skede som sérskilt komplex, dédr sjukskoterskorna beskrev osédkerhet 1 vilken
professionell roll de forvintades inta. Sjukskoterskornas osdkerhet berorde exempelvis
huruvida det ingick i deras ansvar att undervisa och informera syskon om liv och dod eller vem
som skulle finga upp deras fragor och emotionella reaktioner. Osédkerheten synliggjorde
betydelsen av kommunikativ lyhordhet, d& sjukskoterskorna behdvde kunna tolka syskonens
individuella behov av information, stéd och dialog for att pa ett adekvat siatt kunna méta dem i

en existentiellt utmanande situation (Porter m.fl., 2021).
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Trygga relationer frimjade upplevelsen av god vard

En trygg relation mellan sjukskoterskor, det sjuka barnet och familjen runt omkring
framtrddde som en central faktor for att sjukskoterskorna skulle uppleva att den vérd de gav
holl hog kvalitet. Sjukskoterskorna beskrev att fordldrar och barn kidnde sig mer trygga med
att bli omhdndertagna i hemmet nér de var vélinformerade, nér relationen mellan
sjukskoterska och patient var god samt nir stimningen i hemmet priglades av lugn och
positivitet (Grimheden m.fl., 2017). Denna trygghet bidrog inte bara till att barnet upplevde
vérden som mer forutségbar, utan ocksa till att forédldrarna kunde slappna av i situationen.
Sjukskdterskorna upplevde att nér fordldrarna kénde tillit till dem och en trygg relation var
etablerad, mojliggjorde detta att fordldrarna kunde ta en naturlig paus under sjukskoterskornas

besok och dverlata omvardnaden av barnet for en stund (Grimheden m.fl., 2017).

Porter m.fl. (2021) framholl dessutom att sjukskdterskors drlighet i motet med barnet var en
avgorande komponent for att etablera en trygg relation, och ndgot som krdvde medvetenhet och
eftertanke. Sjukskdterskorna beskrev att barn ofta var mer intuitiva dn vuxna och kunde uppfatta
staimningar och underliggande budskap dven nér dessa inte uttrycktes verbalt. Detta gjorde det
sarskilt viktigt att vara autentisk och tydlig i kommunikationen for att skapa trygghet. Enligt
Grimheden m.fl. (2017) var trygga relationer med bdde barnet och familjen avgdrande for
sjukskdterskornas upplevelse av att kunna ge god vard. En central del av denna upplevelse
handlade om att ta ansvar for barnets omvardnad och aktivt arbeta for att skapa trygghet for
familjen, sa att fordldrarna kénde sig sedda, stottade och sdkra i en mycket utsatt situation.
Sjukskoterskorna betonade dven vikten av ett helhetsperspektiv dir bade barnet och familjen
inkluderades i vdrden, vilket stirkte deras upplevelse av att kunna paverka vérdens kvalitet.
Genom att vara nérvarande, lyhdrda och kontinuerligt bygga fortroende kunde sjukskoterskorna

skapa en vardmiljo dér trygghet och stabilitet blev centrala element.

En forsvarande faktor for att sjukskoterskorna skulle kunna bygga en trygg relation var att
vérdtiderna ibland var korta. Familjen och barnet kunde ha haft langvariga kontakter med
sjukhuspersonal, vilket kunde paverka mgjligheten att etablera en ny och trygg relation med
hemsjukvardens sjukskoterskor (Jaaniste m.fl., 2025; Lee Ai Chong & Abdullah, 2017;
Samuelson m.fl., 2015). Samtidigt framkom att ndr barnet i palliativt skede erbjods vérd i
hemmet, skapade detta forutsittningar for sjukskoterskorna att bygga en trygg relation till hela
familjen och déirigenom gora familjen mer delaktig 1 varden (Santana-Medina &

Rodriguez-Suarez, 2023). Att barnet kunde vistas 1 hemmet bidrog dessutom till att frimja en
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mer normal levnadsmiljo for hela familjen. Barnet kunde béra sina egna klidder, inga sarskilda
tidscheman behdvde foljas och andra anhdriga eller vanner kunde komma och gé som de ville

(Jaaniste m.fl., 2025; Santana-Medina & Rodriguez-Suarez, 2023).

Mojlighet till professionell utveckling med grunden i
kompetensutveckling, stod och samarbete

Detta tema belyste sjukskdterskornas erfarenheter av mojligheter och behov av professionell
utveckling 1 métet med barn i palliativt skede. Behovet av stéd och fordjupad kunskap
framtrddde som centralt, sdrskilt inom omvardnad av barn 1 palliativ vard, dér
grundutbildningen ofta upplevdes som otillricklig. Samtidigt lyftes vikten av organisatoriska
forutsittningar fram, sdsom kollegialt stod, samverkan med sjukhusbaserade team samt tillgang
till tid och utrymme for reflektion, vilka upplevdes som avgorande for sjukskoterskornas

mojlighet att utveckla sin kompetens och tillhandahélla en trygg och kvalitativ vard.

Kinslomaissig paverkan med behov av trygghet och stod i vardandet

Motet med forédldrarna till barn i1 palliativt skede beskrevs som en ytterligare utmaning
kénslomassigt for sjukskoterskorna. Att mota fordldrar déir deras oro, sorg och ibland brist pa
acceptans paverkade sjukskoterskorna kénslomissigt (LeeAi Chong & Abdullah, 2017;
Grimheden m.fl., 2017). Vidare beskrevs att sjukskoterskorna upplevde att ge vérd till barn 1
palliativt skede i hemmet som kédnsloméssigt pifrestande och véckte osdkerhet, sérskilt dd
manga saknade erfarenhet och specifik utbildning av barn i palliativt skede (Jaaniste m. fl.,
2025; LeeAi Chong & Abdullah, 2017; Hammer m.fl., 2023). Grimheden m.fl. (2017) belyste
att sjukskoterskorna beskrev att motet med barn i1 palliativt skede innebar en kdnslomaéssig
paverkan, men ocksé kénsla av meningsfullhet nir de kunde gora en betydande skillnad for
barnet och familjen. Sjukskoterskorna stravade efter att uppritthélla en professionell balans,
samtidigt som gransen mellan det personliga och det professionella ofta upplevdes som svér att
dra, sarskilt for de sjukskoterskorna med egna barn att relatera till. For att hantera den
kénslomdssiga belastningen framtradde ett tydligt behov av stdd, reflektion samt samarbete
med andra professioner (Samuelson m.fl., 2015; Hammer m.fl., 2023; Grimheden m.fl., 2017).
Sjukskdoterskorna beskrev att arbetet inom hilso- och sjukvird i hemmet ofta innebar en
kénslomdssig belastning, inte minst pd grund av upplevelsen av att arbeta ensam. Denna
ensamhet forstirkte behovet av trygghet och stdd i vardandet. Flera studier visade att

mojligheten att snabbt na en kollega for rad eller bekriftelse hade en avgorande betydelse for
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att sjukskoterskorna skulle kdnna sig trygga och kompetenta 1 sitt arbete (Brenner m.fl., 2016;
Greenfield m.fl., 2022; Hammer m.fl., 2023).

Att varda barn som befann sig i livets slut uppfattades som mycket energikrdvande fran
sjukskoterskorna och kriavde ett stort fokus. Det belystes dock att efter att ndgra besok hade
genomforts s& minskade dessa tunga kinslor och en kénsla av trygghet 1 den vardande rollen
infann sig. Trots utmaningarna upplevdes sjukskdterskorna arbetet som meningsfullt och bidrog
till utveckling i yrkesrollen. Sjukskoterskorna upplevde att de véxte med erfarenheten och
kdnde att de kunde gora stor skillnad for familjerna. Sjukskoterskorna upplevde ett starkt driv
och engagemang 1 motet med barnet vilket ocksa bidrog till kdnsla av meningsfullhet
(Samuelson m.fl., 2015; LeeAi Chong & Abdullah, 2017; Jaaniste m.fl., 2025). Vidare
belystes positiva effekter av att vara tva kollegor som delade ansvaret for barnet och pa sé vis
dven delade den tunga kdnsloméssiga bordan och mojligheten till att avlasta varandra. Att dela
ansvaret innebar att sjukskoterskorna mer naturligt kunde diskutera fragor eller funderingar som
involverade barnet eller familjen samtidigt som det skapade utrymme for att utbyta kunskap
inom arbetsgruppen. Sjukskoterskorna kunde ocksa vid behov prata igenom svarigheter i
vardsituationen dir de gemensamt kunde reflektera kring situationerna och hitta Idsningar. Det
pavisades dven att sjukskoterskor som arbetade mycket ensamma med ett sjukt barn 1 hilso-
och sjukvard i hemmet, saknade att dela tankar och kdnslor med nagon (Samuelson m.fl.,
2015). Brist pa mojlighet till reflektion kunde leda till en kdnsla av ensamhet, medan mojlighet
till reflektion sdgs som avgdrande for bdde kénsloméssig bearbetning och professionell

utveckling (Samuelson m.fl., 2015; Hammer m.fl., 2023; Grimheden m.fl., 2017).

Tydlig ansvarsfordelning och samverkan bidrog till trygghet i rollen

Genom samverkan kunde sjuksk&terskorna stotta varandra och det emotionella ansvaret
kunde fordelas mellan dem, vilket minskade kénslan av att st ensamma 1 svara situationer
(Grimheden m.fl., 2017). Det kollegiala stodet framstod som sarskilt vardefullt, da
mdjligheten att reflektera tillsammans med kollegor och utbyta erfarenheter bidrog till att
sjukskdterskorna kdnde sig mer rustade att hantera de komplexa vardsituationer som uppstod i
hemmet. Detta gemensamma ldrande starkte dven deras professionella sjalvfortroende och
upplevelse av trygghet i1 yrkesrollen (Grimheden m.fl., 2017; Lee Ai Chong & Abdullah,
2017).

Sjukskdterskorna beskrev ocksa positiva erfarenheter av teamsamverkan med specialiserade

palliativa team fran sjukhuset nér de vardade barn 1 ett palliativt skede 1 hemmet
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(Jaaniste m.fl., 2025; Hammer m.fl., 2023; Lee Ai Chong & Abdullah, 2017). For flera av
dem skapade mojligheten att konsultera ett sjukhusbaserat team en kénsla av stabilitet, séarskilt
vid fragor eller situationer som upplevdes som osékra. Samtidigt framkom att dessa team
ibland lade ett stort ansvar pa de sjukskoterskor som utférde varden 1 hemmet, sérskilt nar
planerade uppfoljningar saknades. I dessa fall uttryckte sjukskoterskorna ett behov av ett mer
strukturerat samarbete och en tydligare samverkan mellan vardgivarna for att undvika att
ansvaret blev alltfor tungt att bara (Hammer m.fl., 2023). Vidare betonade sjukskoterskorna
vikten av att involvera andra professioner i varden av det palliativa barnet, sdsom ldkare och
rehabiliteringspersonal (Lee Ai Chong & Abdullah, 2017; Greenfield m.fl., 2022). De lyfte
fram exempel dir smirtlindring kunde kompletteras med icke-farmakologiska strategier och
beskrev hur stdd fran fysioterapeuter och arbetsterapeuter var avgorande for att dessa insatser
skulle bli effektiva (Greenfield m.fl., 2022). Detta understryker betydelsen av ett

multiprofessionellt arbetssétt for att mota barnets och familjens sammansatta behov.

Mojligheten att barnet i ett tidigt skede av sjukdomen kunde bli inskrivet i hilso- och sjukvard
1 hemmet lyftes fram som Onskvérd av vissa sjukskoterskor, da detta mojliggjorde en forsta
kontakt och ett tidigt paborjande av vardinsatser (Jaaniste m.fl., 2025). Tidig samverkan
mellan sjukskdtersketeam och sjukhusteam framstod som betydelsefull {or att skapa trygghet 1
varden. I de fall dir kontakt etablerades tidigt upplevde sjukskoterskorna en 6kad trygghet,
vilket bland annat kopplades till att ansvarsfordelningen tydliggjordes och att respektive
yrkesroll klargjordes (Hammer m.fl.). Samuelson m.fl. (2015) beskrev att ett vilfungerande
samarbete med sjukhusteam bidrog till en tydligare rollférdelning och innebar att det
overgripande ansvaret for barnet inte enbart vilade pa de sjukskoterskor som utforde varden i
hemmet. Nér sjukhusteam tog ett huvudansvar upplevde sjukskoterskorna en kénsla av
avlastning och 6kad trygghet, medan bristande samarbete 1 stéllet ledde till att de kidnde sig

overgivna och mer sdrbara i sin yrkesroll.

Det framkom &ven att flera sjukskdterskor onskade ett avslutande mote med sjukhusteam néir
ett barn hade avlidit, gérna tillsammans med f6rdldrarna, for att avrunda samarbetet och
reflektera over vardtiden (Hammer m.fl., 2023; Samuelson m.fl., 2015). Samuelson m.fl.
(2015) betonade att ett sddant avslutande mote med hela teamet var betydelsefullt for att
sjukskdterskorna skulle kunna bearbeta virdprocessen och na acceptans kring hur den hade
utvecklats. Dessa méten beskrevs som viktiga for att skapa avslut, bdde professionellt och

emotionellt.
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Organisatoriska faktorer paverkade mojligheten att ge god och jimlik vard
Begréansningar i organisationen paverkade sjukskoterskornas forutsattningar att ge en jamlik
och trygg vérd, sarskilt da vard av barn i palliativt skede inte forekom med nagot regelbundet
intervall inom hilso- och sjukvérd i hemmet. Detta bidrog till att det var svért att uppritthilla
en kontinuitet inom arbetsgruppen (Jaaniste m.fl., 2025; LeeAi Chong & Abdullah, 2017;
Samuelson m.fl., 2015). Inom de flesta sjukskotersketeam forsoktes det hallas en kontinuitet
av vilka sjukskoterskor som besokte barnet 1 palliativt skede, detta for att det ingav trygghet
till familjerna samt skapade en chans att fa ldra kénna barnet och familjerna. Sjukskoterskorna
beskrev dven att de kénde oro infor ledigheter, d& de upplevde att barnet och

familjen riskerade att fa en annorlunda eller mindre sammanhingande vérd av den kollega

som tog Over ansvaret (Lee A1 Chong & Abdullah, 2017).

Sjukskoterskorna upplevde att arbetsplatsen ofta saknade riktlinjer och rutiner for hur arbetet
skulle utforas, vilket ytterligare Okade deras osdkerheti varden av barni palliativt
skede (Samuelson m.fl., 2015; Porter m. fl., 2021). Att varda barn i palliativt skede innebar
bade en betydande tidsatging for sjukskoterskorna och ett 6kat behov av resurser i form av mer
personal och anpassat material. Det framkom dessutom att sjukskdterskorna upplevde en
avsaknad av organisatoriskt stod, exempelvis mojligheten att bli avlosta frdn andra
arbetsuppgifter eller fa stod fran chefer (Porter m. fl., 2021; Jaaniste m. fl., 2025). Flera studier
betonade bristande rutiner genom att sjukskoterskor inte hade ndgon beredskap for att ta emot

och ge vard till barn i palliativt skede i hemmet (Porter m. fl., 2021; Jaaniste m. fl., 2025).

Sjukskoterskorna beskrev att de upplevde en mojlighet att paverka bade vardprocessen och dess
utfall ndr goda forutsdttningar 1 organisationen fanns. Goda forutséttningar beskrevs tillexempel
som vélfungerande rutiner, mojlighet att hinna ténka ett steg i forvdg i mdtet med barnet och
att en oerfaren sjukskoterska alltid skulle fa mojlighet att ta stod i en mer erfaren sjukskdterska
(Grimheden m. fl., 2017). Sjuksk&terskorna upplevde en ojamlik tillgang till utbildning, da
ménga av de utbildningar som erbjods genomfordes pa centrala sjukhus och ddrmed blev
mindre tillgéngliga for personal pd landsbygden. Enligt Porter m. fl. (2021) uttryckte
sjukskoterskorna en 6nskan om att fa tillging till personliga mentorer nér de vardade svért sjuka
barn 1 palliativt skede. Detta ansdgs krdva att cheferna engagerade sig och tog ett tydligt
ledarskapsansvar. Vidare beskrevs ocksa att utrustning @mnat for vard av barn inte fanns
tillgangligt,  vilket  forsvarade  arbetet  for  sjukskoterskorna  (Jaaniste m.fl.,

2025; LeeAi Chong & Abdullah, 2017; Santana-Medina & Rodriguez-Suarez, 2023). En
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ytterligare utmaning som lyftes var den begransade tillgangen till specifika ldkemedel avsett
for barn, vilket forsvarade mojligheten att ge optimal symtomlindring till barn i palliativt

skede (Jaaniste m. f1.,2025).

Greenfield m.fl., (2022) pavisade ocksa att sjukskoterskorna upplevde att barnet och familjen
fick ojamlik vard beroende pa om de bodde 1 tétort eller glesbygd. Tillgédngligheten till att
erbjudas god vard i hemmet var betydligt bittre i omraden néra centrala sjukhus, vilket innebar
att barn 1 glesbygd hade sdmre mojligheter att fa vard 1 hemmet. Samuelson m.fl., (2015)
beskrev hur sjukskoterskorna uttryckte en stark strdvan och ett stort engagemang for att ge
jamlik och individanpassad vérd. Det framkom dven att de ansag det viktigt att alla, oavsett om
det rorde sig om vuxna eller barn, skulle ha samma rétt till hédlso- och sjukvérd i hemmet.
Samtidigt betonades behovet av sidrskild hinsyn till barnets behov av normalitet, sdsom
mdjlighet till skolgdng och sociala relationer. Sjukskdterskorna uppfattade  dven
att tillgingligheten till vard i hemmet kunde variera stort i olika kommuner dir vissa omraden
bara fick tillgang till hélso- och sjukvard i hemmet dagtid och ingen tillgdng resterande tid
pa dygnet. Sjukskoterskorna uppfattade dven att tillgangligheten till hélso- och sjukvard i
hemmet varierade avsevért mellan olika kommuner och diarmed blev ojamlik. I vissa omrdden
erbjods vird 1 hemmet dygnet runt, medan andra kommuner endast kunde tillhandahilla st6d

under dagtid (Samuelson m.fl., 2015).

Resultatdiskussion

Syftet med litteraturstudien var att utforska sjukskdterskors erfarenheter av att varda barn i ett
palliativt skede inom hilso- och sjukvéird 1 hemmet. Artiklarnas resultat visade pa liknande
utmaningar och mgjligheter i arbetet med att skapa relationer till barnet och familjen. Resultatet
visade dven att sjukskdterskorna upplevde bade hinder och mojligheter for utveckling i sin
professionella roll, dir graden av professionell trygghet framstod som en avgorande faktor.
Resultatet kan forstds genom en relationell cykel dér sjukskdterskans mojlighet att skapa en
trygg vardrelation utgdr kdrnan, men ér beroende av flera samverkande lager av forutsittningar,

vilket illustreras i figur 5.
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Figur 5. Den relationella cykeln

Sjukskoterskors
erfarenheter av att
varda barn i ett

palliativt skede i
hemmiljo

Sjukskoterskors erfarenheter av att virda barn i ett palliativt

skede i hemmiljo: Det innersta lagret i den relationella cykeln

Utifrén studiens resultat framtridde den professionella tryggheten som en grundliggande
forutséttning for sjukskoterskornas forméga att mdota barnet 1 palliativt skede och dess familj,
vilket utgdr det innersta lagret av den relationella cykeln. Tryggheten fungerade som en
existentiell baslinje, dir sjukskoterskorna beskrev hur en stabil professionell grund gjorde det
mojligt att bade agera med klinisk sdkerhet och samtidigt vara nidrvarande 1 det
mellanménskliga interaktionerna. Utifran resultatet kan det tolkas att utan det innersta lagret
riskerar den relationella processen att stanna upp och interaktionen 1 det andra lagret av cykeln
blir svér att nd. Utifran resultatet kan relationsprocessen forstas att vid avsaknad av trygghet
som bas 1 den professionella rollen, kan detta forsvara mojligheten att skapa relationer med
barnet 1 familjen, vilket utgor det yttersta lagret. Tryggheten kan dédrmed forstds som den
bdarande struktur som haller samman den palliativa vardens komplexa och kinsloméssigt

laddade méten (Kim m.fl., 2020).

Tryggheten som grund for den mellanmiinskliga processen och
professionell utveckling: Det mellersta lagret i den relationella
cykeln

I den relationella cykelns mellersta lager framtrider sjukskdterskans professionella trygghet

som en central forutsdttning for att den mellanménskliga relationen ska kunna utvecklas.
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Studiens resultat belyste sjukskoterskors erfarenheter av mojligheter till att utvecklas i sin
professionella roll och dir graden av trygghet framstod som en avgorande faktor. Resultatet
visade att mota barn i palliativt skede véckte starka kdnslor hos sjukskoterskorna, dédr bade
osdkerhet och meningsfullhet framtridde som centrala erfarenheter. Resultatet visade att
sjukskoterskorna upplevde en stark meningsfullhet i sitt arbete och en kdnsla av att faktiskt
kunna gora skillnad for barnet och familjen. Med utgéngspunkt utifrdn studien fran Yan Liu
m.fl. (2025), blir det tydligt att sjukskoterskors upplevelse av sammanhang och meningsfullhet
ar en grundlaggande forutsittning for att kunna erbjuda trygg och kvalitativ vard. Deras studie
visar att denna kéinsla dr dynamisk och paverkas av bade organisatoriska villkor och det sociala
stod som sjukskoterskan har tillgang till. Detta speglas i resultatet, ddr meningsfullheten
varierade beroende pa barnets behov, vardinsatsernas komplexitet och den emotionella tyngden
1 motet med familjen. Det dr alltsd inte bara vad sjukskoterskan gor som péverkar upplevelsen
av meningsfullhet, utan hur vardandet dr inbdddat i ett relationellt och organisatoriskt

sammanhang.

I ett salutogent perspektiv utgor kianslan av meningsfullhet, tillsammans med begriplighet och
hanterbarhet, centrala komponenter i1 Antonovskys teori om kénsla av sammanhang.
Meningsfullheten beskrivs som den mest avgérande komponenten, dd den fungerar som en
motivationskraft som gor att individen upplever det vért att engagera sig 1 situationen (Thorsén,
2008). For sjukskoterskor i métet med barn 1 palliativt skede 1 hdlso- och sjukvérd i hemmet
kan denna dimension vara sérskilt utmanande, eftersom arbetet praglas av starka emotionella
krav, etiska avvdgningar och en vardkontext dér utfallet ofta dr forutbestdmt. Detta
overensstimmer med Castor m.fl. (2017a), som beskriver hur just dessa positiva erfarenheter
fungerar som en motvikt till de emotionella och organisatoriska utmaningar som praglar hélso-
och sjukvard 1 hemmet for barn 1 palliativt skede. Meningsfullheten tycks inte bara vara en
kéinsla, den blir en drivkraft som gor att sjukskoterskorna fortsitter att vilja varda barn i
framtiden, trots att arbetet &r tungt. Detta antyder att professionell utveckling, kollegialt stod
och goda organisatoriska forutsittningar inte enbart stirker sjukskoterskans trygghet, utan dven

ar centrala for att mojliggora en héllbar och jamlik palliativ vard i hemmet.

Dessa erfarenheter kan fOrstds utifrdn Travelbee som beskriver omvédrdnad som en
mellanménsklig process som utvecklas genom fem interaktionsfaser, fran det forsta métet till
omsesidig forstaelse och dir relationen utgdr kdrnan i omvardnadsarbetet (Travelbee, 1971).
Samtidigt beskriver Travelbee att organisatoriska begrdnsningar kan forsvdra mojligheten att

uppna den djupare mellanminskliga relationen, da tidsbrist och bristande kontinuitet kan utgora
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hinder for relationsskapandet. Travelbee betonar att varje ménniska dr ”a unique irreplaceable
individual, a one-time being in this world” (s. 26), vilket ligger nira de krav som palliativ vard
av barn stiller pa sjukskoterskor enligt resultatet. Utifran studiens resultat framgér det att varje
familjs situation, behov och kidnsloméssiga forutsittningar skiljer sig at dér sjukskdterskornas
upplevelser av bade osédkerhet och meningsfullhet kan ses som en del av den process som krévs
for att na en fordjupad relation. Att komma néra barnet kan skapa forutsittningar for trygghet
och tillit, samtidigt kan det innebdra en emotionell utsatthet for sjukskoterskan. Balansgédngen
mellan professionalitet och emotionell belastning framstar som sirskilt tydlig 1 hemmiljon
utifran resultatet, dir sjukskoterskan blir en del av familjens privata sfar. Relationen kan darmed
fungera som en kélla till meningsfullhet samtidigt som den kan bidra till kénslor av

otillracklighet och emotionell sarbarhet.

Kompetensbeskrivningen betonar distriktsskoterskans ansvar att motverka ojdmlik vard, vilket
blir sdrskilt relevant i relation till Socialstyrelsens (2025) beskrivning av att tillgdngen till
palliativ vard i hemmet for barn varierar mellan olika geografiska omraden. Detta kan forstas
som att sjukskdterskans mojligheter att skapa trygghet och kontinuitet 1 virden inte enbart dr
beroende av individuell kompetens, utan dven pdverkas av organisatoriska forutsittningar och
tillgdngen till resurser. Nér tillgdngen till resurser och strukturer skiljer sig at riskerar
sjukskoterskans forutsittningar att skapa trygghet och kontinuitet att forsvagas. Tryggheten ér
inte enbart en individuell kompetens eller personlig egenskap, utan formas i samspelet mellan
professionell kunskap, organisatoriska ramar och tillgang till stéd. Darmed blir geografiska
skillnader inte bara ett uttryck for ojamlik vard, det kan ocksa ses som skillnader i mojligheten
att initiera och upprétthalla den mellanméanskliga processen som vardrelationen bygger pa.
Resultatet indikerade att ndr organisatoriska strukturer brister, pdverkades inte bara vardens
praktiska genomforande utan dven sjukskdterskans mojlighet till professionell utveckling. Utan
stabila forutsattningar riskerar sjukskdterskan att sakna den trygghet som kréavs for att fordjupa
relationen till barnet och familjen, reflektera dver sitt arbete och utveckla sin kompetens 1 den
komplexa palliativa kontexten. Vidare visade resultatet att vara tvd kollegor som delade
ansvaret for barnet upplevdes som positivt, dd det mojliggjorde att dela den kinsloméssiga
bordan och avlasta varandra. Att vara tva kollegor kan ddrmed ses som en strategi for att minska
kénslan av ensamhet och skapa emotionellt stdd 1 komplexa vardsituationer. Detta
overensstimmer med det nationella vardprogrammet for palliativ vard av barn, dér det

framhalls att tvd personer kan bidra till att halla ihop varden genom att en fokuserar pa barnet
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och den andra pa familjen (Socialstyrelsen, 2025), vilket kan bidra till att familjecentrerad vard

mdjliggors utan att barnets individuella behov hamnar i bakgrunden.

Utifran dessa resonemang blir organisatoriska villkor en del av den relationella cykelns inre
lager, dir de utgér den grund som mojliggdr bade trygghet, mellanménsklig nérvaro och

professionell vixt.

Skapa relationer genom trygghetens kommunikation: Det yttersta
lagret i den relationella cykeln

I det yttersta lagret i den relationella cykeln belyste resultatet komplexiteten 1 sjukskoterskors
arbete med att etablera och uppréatthdlla relationer i hemmet hos barn i palliativt skede.
Relationen framstod som central da resultatet tyder pa att palliativ vard i hemmet bygger pé
kontinuitet och 6msesidig fortroende. Resultatet visade att vid palliativ vard i hemmiljo blir
sjukskoterskan en del av familjens privata sfir, vilket kan innebéra att relationen mellan
sjukskdterskan, barnet och familjen utgor en central forutséttning for att kunna erbjuda en trygg
och kvalitativ vird. Samtidigt framtrader flera faktorer i resultatet som bade mdjliggdér och
forsvarar relationsskapandet. Detta speglar komplexiteten vid helhetsomhéndertagande dar
fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov beaktas vid omvardnad vid palliativ vard i

hemmet, vilket d&ven framhalls av Socialstyrelsen (2025).

Resultatet pavisade dven sjukskoterskans svarigheter 1 att avgdra hur mycket information som
skulle delges barnet respektive fordldrarna. Dessa svarigheter kan tolkas som en etisk
balansgéng mellan barnets rétt till information och fordldrarnas 6nskan att skydda barnet, dér
studiens resultat pavisade betydelsen av ett individuellt och lyhort forhallningssatt i palliativ
vird av barn 1 hemmiljo for att bidra till ett tryggt relationsskapande. I relation till tryggt
relationskapande blir det tydligt utifran studiens resultat att informationsgivningen inte enbart
handlar om att formedla information, utan om att kommunicera pa ett sitt som bygger och bar
relationen. Nir sjukskoterskan vidger barnets behov av delaktighet mot fordldrarnas
skyddsinstinkter sker detta 1 ett kommunikativt mellanrum dér trygghet maste etableras innan
ndgot meningsfullt utbyte kan &dga rum. I relation till Travelbee blir det tydligt att
kommunikationen &r en relationell process som utvecklas ver tid och kréver lyhordhet, nirvaro
och formdga att skapa mening tillsammans med familjen. Detta stiller krav pd bdde
professionell kompetens och reflekterad medvetenhet i motet med familjer i palliativ vard,
vilket kan forstds som att distriktsskoterskans kompetens stricker sig bortom det medicinska

och dven omfattar kommunikativa och emotionella dimensioner som dr avgdrande 1 motet med

25



familjen, vilket utgér kompetensbeskrivningen for distriktssjukskoterskan  (Svensk

sjukskdterskeforening, 2025).

Vidare kunde kommunikationen ses som av betydelse utifrdn studiens resultat, inte enbart for
informationsutbytet, utan dven for familjens upplevelse av stdd och kontinuitet i varden, vilket
okade deras upplevelse av trygghet. Travelbee (1971) betonar vikten av att inkludera familjen,
eftersom nérstaende bade paverkar och paverkas av barnets situation. Detta ligger i linje med
Johansson (2019), som framhaller att samtal séllan sker enbart med barnet utan ofta omfattar
hela familjen. Det krédver, enligt Johansson (2019) att sjukskoterskan, kan balansera barnets
perspektiv med fordldrarnas nirvaro och engagemang, vilket kan innebédra utmaningar da
barnets behov och fordldrarnas 6nskemal inte alltid dverensstimmer. Sumner (2012) tillfor
ytterligare en dimension genom att betona att interaktionen alltid formas av den omgivande
miljon. [ hemmilj6 kan detta bli sdrskilt tydligt, di studiens resultat visade att sjukskoterskan
behovde anpassa sig till familjens rytm, normer och dynamik. Detta resultat innebir att
kommunikationen av barn 1 ett palliativt skede i hemmiljo inte bara handlar om vad som ségs,
utan ocksd om hur sjukskoterskan formar att 14sa av och svara pé subtila signaler 1 en miljo dér
hon dr gédst. Medeiros m.fl. (2022) patalar att tydlig och transparent kommunikation uppfattas
som professionell och bidrar till att fordldrar far en bittre forstaelse for barnets tillstdnd.
Tillsammans understryker dessa resonemang att kommunikativ kompetens 1 hélso- och
sjukvérd i hemmet kraver bdde relationsskapande formaga och forméaga att navigera i familjens
vardagliga kontext. Studiens resultat forstirker betydelsen av ett familjecentrerat perspektiv,
dir hela familjens behov uppmirksammas. Samtidigt visar Kuo m.fl. (2011) att
familjecentrerad vard dr en kommunikativ process som kriver tydlighet, samarbete och
gemensamt beslutsfattande. Om dessa delar saknas riskerar samsynen mellan familj och
vérdgivare att ga forlorad. Det innebdr att ett familjecentrerat arbetssitt inte bara handlar om att
involvera familjen, utan ocksé om att sjukskoterskan behdver en medvetenhet om vad denna

involvering innebdr 1 praktiken och vilka behov som finns.

Sammantaget visar tidigare forskning att sjukskoterskors vilja att involvera familjen i varden ér
hog, men att deras faktiska forméga att gora det paverkas av bade utbildningsniva och
individuella forestéllningar. Hraunfjord m.fl. (2024) beskriver hur sjukskoéterskor inom hélso-
och sjukvérd i hemmet generellt dr positiva till familjens delaktighet, men samtidigt uttrycker
behov av ytterligare utbildning for att kénna trygghet i detta arbete. Detta ligger i linje med
Duhamel et al. (2015), som framhaller att sjukskoterskors forestdllningar utgdér en central

mekanism for hur familjefokuserad omvardnad omsétts i1 praktiken. Forestdllningar om
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sjukdom och om vem som berdrs av den, fungerar som ett tolkningsfilter som paverkar bade
beteenden, emotionella reaktioner och kliniska beslut. Sjukskoterskor som betraktar sjukdom
som nagot som angar hela familjen tenderar dérfor att i hogre grad inkludera familjen i varden,
medan de som saknar denna forstaelse riskerar att omedvetet begriansa familjens delaktighet. I
en komplex hemmiljo, sdsom beskrivet i resultatet, ddr barnets och familjens behov ar tétt
sammanvévda, blir sjukskoterskans formaga att etablera trygghet, skapa mening och se varje
individ som unik avgorande. Travelbees perspektiv synliggoér hur bade forestéllningar och
kompetens paverkar sjukskoterskans mojligheter att bygga relationer som framjar delaktighet

och lindrar lidande.

Metoddiskussion

Metoden som valdes for studien var en systematisk litteraturstudie med deskriptiv syntes enligt
Evans (2002). Metoden ansdgs ldmplig dd den mojliggdér en sammanstéllning av tidigare
forskning om sjukskdterskors erfarenheter av att mota palliativa barn inom hélso- och sjukvérd
1 hemmet. Metoden bestar av flera steg, och genom att folja dessa pé ett systematiskt sitt skapas

forutsittningar for att studien ska kunna replikeras, vilket stiarker studiens trovérdighet.

For att formulera passande sokord till de strukturerade s6kningarna anviandes ramverket PEO,
vilket underldttar vid litteraturskning (Bettany-Saltikov & McSherry, 2024). Vid detta skede
beslutades tydliga inklusions- och exklusionskriterier vilket bedoms ha okat studiens kvalitet
dé ramverket underlittade identifieringen av artiklar som besvarade forskningsfragan (Bettany-
Saltikov & McSherry, 2024). Ett av inklusionskriterierna var att studierna skulle vara
publicerade mellan 2015 och 2026. Ar 2015 valdes som startar for en av sokningarna, detta dé
en relevant artikel identifierades vid manuell s6kning som publicerades detta ar, vilken vi
onskade inkludera i resultatet. Genom att forlénga tidsintervallet med ett &r mdjliggjordes att
denna artikel inkluderades dven i den strukturerade sokningen, vilket bidrog till att minska
behovet av manuella sokningar i resultatet. Valet att inkludera hospice-relaterad vard, baserades
pa beddomningen att hospice-vard dr mer vanligt férekommande 1 andra ldnder och efterstravar
vérd 1 en hemlik miljo, och att artiklarna belyste likande emotionella, etiska och relationella
dimensioner, vilket bidrog till ett storre urval av studierSamtidigt kan detta inklusionskriterium
ses som en svaghet, dd det inte med sdkerhet gar att avgdéra om hospicevard sker inom

sjukhusens ramar, trots ambitionen att skapa en hemlik miljo.

Databaserna CINAHL, PubMed och PsycInfo valdes da de dr databaser som tillhandahaller

artiklar inom omvardnad, medicin och psykologi, vilket beddmdes som relevant for att besvara
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uppsatsens syfte (Polit & Beck, 2021). Inga artiklar fran sokningen i PsycInfo inkluderades 1
resultatet, dd sokningen inte identifierade négra nya relevanta studier utéver de som redan
framkommit i tidigare sokningar. Trots anvéndning av specifika sokord exkluderades flera
artiklar eftersom de inte svarade mot studiens syfte, vilket kan tyda pa att forskningsomradet ar

begrénsat.

En styrka som kan ses i studien &r att de nio artiklar som inkluderades, ar skrivna i olika delar
i varlden (se bilaga 2) och visade pé liknande resultat och dterkommande teman. Det kan stirka
studiens trovardighet och tillforlitlighet da resultatet inte baseras pa enstaka studier, fran en
begrinsad del av virlden. Detta kan ocksa tolkas som att sjukskoterskors erfarenheter av att
varda barn 1 palliativt skede 1 hemmiljo har gemensamma och &aterkommande aspekter

internationellt, vilket stirker resultatets relevans och 6verforbarhet i andra kontext.

Artiklarna granskades av forfattarna var for sig enligt kriterierna for kvalitativa studier av
Walsh och Downe (2005). Bedomningen av artiklarnas kvalité var likvardig av bada forfattarna
dir bada forfattarna noterade otydlighet gillande redogorelse for reflexivitet (se bilaga 3).
Reflexivitet beaktades genom hela forskningsprocessen da fOrfattarna kontinuerligt
reflekterade Gver sin egen forforstaelse och hur denna kunde paverka analys och tolkning av
resultaten. Aven studiernas kontext och genomforande diskuterades for att 6ka transparensen
och stirka studiens trovérdighet, vilket beskrivs som betydelsefullt av Walsh och Downe (2005)
samt Polit och Beck (2021). Vid granskningen av de artiklar som inkluderades i studien togs
detta 1 beaktande, och dven om 6vriga granskningspunkter uppfylldes, bidrog avsaknad eller
bristande information om reflexivitet till att tre av artiklarnas betyg beddomdes som ligre.
Samtidigt ansdgs dessa artiklar halla en tillrdckligt hog kvalitet och relevans for att besvara pa

syftet och inkluderades ddrmed i resultatet.

For att minska risken for feltolkningar granskades artiklarna forst individuellt f6ljt av en
gemensam diskussion av uppfattningen av innehéllet. Denna strategi anvéndes for att kunna
jamfora forfattarnas enskilda bedomningar och fa en mer réttvis bild av materialet. Det finns
dven en tydlighet och transparens hur resultatet har analyserats och sammanstéllts, vilket starker

studiens trovirdighet och dverforbarhet (Polit & Beck, 2021).

Polit och Beck (2021) beskriver dven att tidigare erfarenheter kan paverka hur materialet tolkas
och ddrmed @ven resultatet. For att sékerstélla kvalitet och tillforlitlighet i studien behdver det
finnas en medvetenhet om den egna forforstdelsen, samt en strdvan efter ett s& objektivt

arbetssdtt som mojligt. Genom hela studien har forfattarna reflekterat over sina tidigare
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erfarenheter inom dmnet, och d&ven om erfarenheten har varierat har ett objektivt arbetssétt
efterstriavats. Resultat har darfor inte valts ut enbart utifran sddant som kunnat kopplas till den
egna erfarenheten. Samtidigt kan god kunskap inom det aktuella omradet bidra till ett mer
vilgrundat genomforande av en kvalitativ studie (Polit & Beck, 2021). Det finns en forstaelse
for resultaten utifran egna erfarenheter, men eftersom ingen av forfattarna under studiens gang
arbetade med barn i palliativt skede har studien kunnat genomforas med en storre grad av

objektivitet.

Forfattarna har tagit hénsyn till etiska aspekter kontinuerligt genom hela arbetsprocessen for att
studien ska bli s troviardig som mojligt. Enligt Vetenskapsradet (2024) innebédr god
forskningssed att granska killor noggrant, redovisa resultat pad ett korrekt sdtt och undvika
plagiering eller att forvranga data. Utifran detta valdes det att exkludera artiklar som saknade
forskningsetiska 6verviganden. Samtliga artiklar har ddrmed ett etiskt godkédnnande av en etisk
kommitté vilket ar tydligt redovisat i1 artiklarna. Detta bedoms ha 6kat arbetets trovéirdighet

enlig Polit och Beck (2021).

Slutsats

Studiens resultat visade att upplevelsen av trygghet utgjorde en central och barande komponent
i sjukskoterskors mote med barn i palliativt skede inom hélso- och sjukvard i hemmet.
Tryggheten framtridde som en fOrutsittning for att etablera tillitsfulla och héllbara
relationer till bdde barnet och familjen, vilket i sin tur var avgorande for att virden skulle

upplevas som god, sammanhéllen och meningsfull.

For sjukskoterskorna innebar trygghet inte enbart en kénslomissig stabilitet, utan ocksd en
mojlighet till professionell utveckling, dir kompetensutveckling, kollegialt stdd och
vilfungerande samverkan utgjorde viktiga byggstenar. Studien understrok darfor att
sjukskdterskor som arbetade med barn i palliativt skede hade ménga parallella behov att fa
tillgodosedda, organisatoriska, emotionella och kunskapsméssiga, for att kunna kénna sig
trygga 1 sin yrkesroll. Sammantaget pekade resultaten pa att trygghet inte var ett isolerat
fenomen, utan en grundldggande forutséttning for att sjukskoterskor skulle kunna leverera en

vard som var kvalitativ och anpassad till barnets och familjens unika situation.

Sammanfattningsvis behover varden av barn 1 palliativt skede praglas av ett familjecentrerat
forhallningssitt diar bade barnets och familjens behov beaktas. Kommunikation &dr en central

del 1 sjukskoterskans arbete och avgdrande for att skapa trygghet, delaktighet och tillit 1 varden.
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Forslag till klinisk tillampning

Studiens resultat visade att trygghet var en central forutsittning for sjukskoterskors arbete med
barn i palliativt skede i hemmet. Kliniskt innebdr detta att verksamheter behdver stirka
sjukskoterskornas trygghet genom kontinuerlig kompetensutveckling, sérskilt inom
barnpalliativ vard och kommunikation med familjer. Vidare framkom att kollegialt stod och
tvarprofessionellt samarbete var avgorande. Organiserade reflektionsforum, handledning och
lattillgéngligt expertstod kunde dérfor bidra till att minska belastning och O0ka trygghet i

yrkesrollen.

Resultaten betonade dven vikten av kontinuitet 1 vardrelationen, vilket innebar att samma
sjukskoterskor i mojligaste man borde folja barnet och familjen 6ver tid for att stirka tillit och
skapa en trygg vardmiljo. Slutligen visade studien att ett familjecentrerat arbetssétt behdvde
prioriteras, dir barnets och familjens behov, delaktighet och kommunikation stod i fokus for att

skapa trygghet och god vérdkvalitet.

Forslag till fortsatt kunskapsutveckling

Litteraturstudiens resultat visade att trygghet var en central komponent i sjukskdterskors arbete
med barn 1 palliativt skede, vilket 6ppnade for flera omriden dér fortsatt kunskapsutveckling &r
motiverad. Ett viktigt omrdde dr behovet av fordjupad forskning om hur olika former av
kompetensutveckling paverkar sjukskoterskors trygghet oOver tid, exempelvis genom

specialistutbildningar, praktiska 6vningar eller mentorskap.

Vidare finns ett behov av att undersdka hur organisatoriska strukturer och arbetsvillkor paverkar
mojligheten att skapa kontinuitet och tillit i vardrelationen. Studier som belyser hur bemanning,
arbetsbelastning och tillgang till stodresurser formar sjukskoterskors upplevelser skulle kunna
bidra till mer héllbara arbetssétt. Ett annat omrade for fortsatt kunskapsutveckling ér familjers
perspektiv pa trygghet i den palliativa hilso- och sjukvarden i hemmet och hur sjukskdterskors
trygghet samspelar med familjens upplevelser. Forskning som inkluderar bdde barnets och
familjens perspektiv skulle kunna ge en mer heltickande forstielse av vardprocessen inom

palliativ vérd.
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caring for children with betydelsen av tillgéng till experter, en kinsla av

serious illness. gemenskap och solidaritet for att stiarka de sjukskoterskor
som ger palliativ vard till barn i hemmet.

Forfattare: Grimheden Syftet var att beskriva Kvalitativ Intervjuer med 11 Sjukskoterskorna beskrev erfarenheter som presenterades | Hog - A

m.fl. (2017) ) B sjukskoterskor i kategorier. Den forsta kategorin, att gora skillnad,

Land: Sverige Sjukskéterskors handlade om hur sjukskéterskorna striivade efter att sitta

Titel: .An obllgatl(?n to uppfattningar om att Semistrukturerade bflrf?ets bdista i fokus och samtidigt varda bad? barnetuoch

care for seriously ill < o . . fordldrarna som en helhet. Den andra kategorin, att kédnna

. ’ ; varda svért sjuka barni | intervjuer . . .

children in their homes: A hemmet sig trygg, beskrev betydelsen av filltro till den

qualitative study of ' professionella rollen och tilltro till teamet, vilket skapade

community en kénsla av sékerhet i det komplexa arbetet. Den tredje

nurses perceptions kategorin, kdnsloméssig bearbetning, belyste
sjukskodterskornas behov av att hantera kdnslomdssiga
svdngningar och att skapa utrymme for reflektion for att
kunna bearbeta de starka upplevelser som arbetet innebar.

Forfattare: Jaaniste, m.fl. | Syftet var att undersdka | Kvalitativ Intervjuer med 11 Sjukskoterskorna beskrev betydande utmaningar kopplade | Hog - A

(2025) sjukskdterskor sjukskoterskor till resursbrist, komplexiteten i pediatrisk vérd, otydliga

Land: Australien upplevelser kring vardmodeller och familjers psykologiska behov. Samtidigt

Titel: Challenges, fordelar och framtida . lyfte de fram viktiga fordelar sdsom 6kad autonomi for

. . Semistrukturerade - . e N
Benefits, and Future utmaningar kring att intervjuer familjer, tryggheten i hemmiljon och en stark kénsla av

Directions of Pediatric
Home-Based End-of-Life
Care: A Qualitative Study

vara barn i palliativt
skede i hemmet.

yrkesmdssig mening. For att stirka varden efterfragar
sjukskoterskorna mer pediatrisk utbildning, béttre
organisatoriskt stod och forbattrat samarbete mellan
vardinstanser. Studien visade att riktade insatser inom
utbildning och struktur kan forbéttra kvaliteten pa
hemvérd i livets slutskede for barn.
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Bilaga III — Kvalitetsgranskning

Code | Author Aims Participants | Design Methods Sample Does the data | Reflexivity | Study Do the Is the Is there Rating | Include?

(year) and clear? appropriate | appropriate appropriate | size & analysis fit present? ethical? | data context sufficient
country for for aims and | for design? | sampling | with the presented | described evidence

question? theoretical justified? | chosen justify the | sufficiently? | of rigour?

perspective? methodology? findings?

LeeAi Chong | Y Y Y Y Y Y Y Y Y Y Y A Yes
m.fl (2017)
Maylaysia
Samuelson, Y Y Y Y Y Y ucC Y Y Y Y B+ Yes
m.fl (2015)
Sverige
Hammer ., Y Y Y Y Y Y Y Y Y Y Y A Yes
m.fl (2023)
Danmark
Jaaniste,, Y Y Y Y Y Y Y Y Y Y Y A Yes
m.fl., (2025)
Australien
Brennerm.fl | Y Y Y Y Y Y ucC Y Y Y Y B+ Yes
(2016) Irland
Greenfield, Y Y Y Y Y Y ucC Y Y Y Y B+ Yes
m. fl (2022)
Storbritannien
SantaMedina | Y Y Y Y Y Y Y Y Y Y Y A Yes
& Rodriguez-
Suares (2023)
Spanien
Grimheden Y Y Y Y Y Y Y Y Y Y Y A Yes
m.fl 2017)
Sverige
Porter m. fl Y Y Y Y Y Y ucC Y Y Y Y B+ Yes
(2021)
USA
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Bilaga IV-— Mall kvalitetsgranskning

QUALITY ASSESSMENT TOOL Downe m.fl (2009)
Reviewer:

Date:

Complete the first row using Y=yes, N=no, UC= unclear

Cod | Autho
e r
(year)
and
countr

y

Aim
s

clear
?

Participan
ts
appropriat
e for
question?

Design
appropriat
e for aims
and
theoretical
perspectiv
e?

Methods
appropria
te for
design?

Sample
size &
samplin
g

justified
?

Does the
data
analysis fit
with the
chosen
methodolog

y?

Reflexivi

ty
present?

Study

ethical
?

Do the
data
presente
d justify
the
findings
o

Is the
context
described
sufficientl

y?

Is there
sufficie
nt
evidenc
e of
rigour?

Include
?

Summary quality rating:
(use grading system and codes on next page)

Comments:
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Grading System (Downe et al 1997)

A: No, or few flaws. The study credibility, transferability, dependability and
confirmability is high.

B: Some flaws, unlikely to affect the credibility, transferability, dependability
and/or confirmability of the study.

C: Some flaws that may affect the credibility, transferability, dependability
and/or confirmability of the study.

D: Significant flaws that are very likely to affect the credibility, transferability,
dependability and/or confirmability of the study.

PLEASE NOTE THAT SCORES OF A+, A, A-, B+, B, B- etc can be used when assigning an overall quality grade
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