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Vi far bara en chans - sjukskoterskors erfarenheter av

barriirer vid arbete inom palliativ vard av barn

Abstrakt

Bakgrund: Pediatrisk palliativ vard syftar till att lindra fysiskt, psykiskt, socialt och
existentiellt lidande hos barn med livsbegransande eller livshotande tillstand samt
att stodja deras familjer. Varden forutsatter ett valfungerande interprofessionellt
teamarbete dar sjukskoterskan har en central roll i att leda och samordna
omvardnaden. Trots etablerade palliativa principer inom varden visar forskning att

vardpersonal moter betydande hinder i det kliniska arbetet inom barnsjukvarden.

Motiv: Tidigare studier har identifierat barridrer vid pediatrisk palliativ vard, men
svenska kvalitativa studier ar begransade och avgransade till specifika verksamheter
eller initiering av palliativ vard. Det finns behov av fordjupad kunskap om
sjukskoterskors erfarenheter av individuella och teamrelaterade barridrer inom

palliativ vard av barn i svenskt kontext och inom flertalet specialiteter.

Syfte: Att beskriva sjukskoterskors erfarenheter av individuella och teamrelaterade

barriarer vid palliativ vard av barn.

Metod: Studien anviinde en induktiv kvalitativ design. Atta individuella
semistrukturerade intervjuer genomfordes med grund- eller specialistutbildade
sjukskoterskor verksamma i heldygnsvard inom olika pediatriska specialiteter i tre

regioner i Sverige. Data analyserades med kvalitativ innehallsanalys.

Resultat: Analysen resulterade i fyra kategorier: Bristande samverkan i det
dagliga teamarbetet, Bristande villkor i arbetsmiljon, Etiska konflikter i relation
till medicinskt beslutsfattande och Personliga pdafrestningar i sjukskoterskerollen.
Resultaten visar att oenighet, kommunikationsbrister, bristande kontinuitet, hog
arbetsbelastning samt etiska dilemman och emotionell belastning begransar
sjukskoterskornas mojligheter till att bedriva en sammanhallen barn- och

familjecentrerad palliativ vard.



Konklusion: Individuella och teamrelaterade barriarer samverkar och paverkar
bade vardens kvalitet och sjukskoterskors professionella hallbarhet. Forbattrade
strukturer for samarbete, tydligare ansvar och beslutsprocesser, 6kad kontinuitet
och utbildningsinsatser inom pediatrisk palliativ vard ar centralt for att starka

forutsattningarna for en hallbar palliativ vard for barn och deras familjer.

Tabell 1. Oversikt 6ver arbetets omfattning

Magister (max 8000 ord)
Antal sidor 43
Antal ord 7982
Antal tabeller 5
Antal figurer 0

Tabell 2. Ovrig information

Kurskod 30M421

Handledare Jenny Molin

Nyckelord: barn, barriarer, erfarenheter, palliativ vard, pediatrik, sjukskoterskor,

samarbete



We just get one chance - nurses’ experiences of

barriers when working in palliative care of children

Abstract

Background: Pediatric palliative care aims to alleviate physical, psychological,
social and existential suffering in children with life-limiting or life-threatening
conditions as well as to support their families. The provision of care requires well-
functioning interprofessional teamwork in which nurses have a key role in leading
and coordinating nursing care. Despite established palliative care principles
research indicates that healthcare professionals encounter substantial barriers in

clinical pediatric care.

Motive: Previous studies have identified barriers to pediatric palliative care, but
Swedish qualitative studies are limited and restricted to specific settings or the
initiation of palliative care. There is a need for a deeper knowledge regarding nurses’
experiences of individual- and team-related barriers to the palliative care of children

within Swedish context and across multiple specialties.

Aim: To describe nurses’ experiences of individual- and team-related barriers to

palliative care of children.

Methods: This study used an inductive qualitative design. Eight individual semi-
structured interviews were performed with registered and specialist nurses working
in inpatient pediatric care across various specialities within three regions of Sweden.

Data were analysed using qualitative content analysis.

Result: The analysis resulted in four categories: Deficient collaboration in daily
team practice, Insufficient working conditions, Ethical conflicts related to medical
decision-making and Personal strain in the nursing role. The findings indicate that
disagreement, communications deficiencies, lack of continuity, high workload as
well as ethical dilemmas and emotional burdens limit nurses’ ability to provide

coherent child- and family-centered palliative care.
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Conclusion: Individual and team-related barriers interact and affect both the
quality of care and nurses’ professional sustainability. Improved collaboration,
clearer responsibilities and decision-making process, increased continuity and
enhanced education in pediatric palliative care are essential to strengthening the

conditions for providing sustainable palliative care for children and their families.

Keywords: children, barriers, experiences, palliative care, pediatrics, nurses,

teamwork



Bakgrund

Pediatrisk palliativ vard

Palliativ vard (PV) av barn och unga har under de senaste 70 aren utvecklats fran att
inte beakta barnets lidande till att fokusera pa barnens behov. Allt eftersom har
insikter inom varden kommit att fokusera péa att barnets lidande bestod av flera
aspekter och inkluderade mental, fysisk, social och andlig symtomlindring (Sisk et

al., 2020).

PV ir lindrande atgarder da botande behandling inte lingre ar mojlig och utgar fran
fyra hornstenar: lindring av psykiska, fysiska, sociala, existentiella/andliga symtom,
narstdendestod, teamarbete samt kommunikation och relation med bade patient,
familj och inom teamet. PV delas i: tidig palliativ fas dar malet ar livsforlangning och
god livskvalitet, sen palliativ fas med malet god livskvalitet men inte livsférlingande
samt livets slutskede dar malsattningen ar en vardig, god dod (Beck-Friis & Strang,

2012).

Pediatrisk palliativ vard (PPV) avser en helhetsinriktad vard av barnets kropp, sjil
och ande med fortlépande bedomning och utviardering av symtom. Varden kraver
bred tvarvetenskaplig kompetens med mojlighet till alla tillgdngliga resurser (World
Health Organization, 2023). Tillstdnd i behov av PPV delas in i kategorier:
livshotande tillstind med stor risk for tidig dod, exempelvis omfattande
neurologiska sjukdomar; barn med livsbegransande tillstind dar botande
behandling inte finns tillganglig, exempelvis trisomier. PPV ges aven till barn med
terminala tillstdnd dar doden ar oundviklig utifran livsbegransande eller livshotande

sjukdomar (Benini et al., 2022).



Teamet runt barnet

Teamarbete innebar interprofessionellt samarbete mellan personer med olika
kompetens och med alla teammedlemmars medvetenhet om respektive medlems
mojlighet och insats och teamets gemensamma mal. Ett framgangsrikt teamarbete
innebar god kommunikation med en 6msesidig och respektfull dialog med
teammedlemmar som ar medvetna om dess specifika roll. I vardsituationer kravs att
teamet samarbetar vil da de kan stéllas infor komplicerade problem i svara
situationer. Ett positivt arbetsklimat dar samtliga blir lyssnade pa och samarbetar

val ar darfor betydelsefullt i ett valfungerande team (Carlstrom et al., 2021).

I barnsjukvarden leder sjukskoterskan omvardnadsarbetet och arbetar for att
patienterna ska erhélla trygg och siker vard utifrén ett barn- och familjecentrerat
forhallningssatt (Svensk sjukskoterskeforening, 2024). Varden utgar fran
Barnkonventionens fyra grundprinciper: barns varde och rattigheter, barnets basta,
ratten till liv och utveckling samt ratten till delaktighet (Lag om Forenta nationernas
konvention om barnets rittigheter, 2018). Sjukskoterskan verkar som patientens
advokat och ansvarar for kvalitet och kontinuitet i virden och sakerstaller att patient
och familj erhéaller och forstar information (Sekse et al., 2018). Tidigare forskning
understryker behovet av en djupare insikt av sjukskoterskors perspektiv i den

komplexa rollen (Davies et al., 2008; Reid & Brogan, 2024).

Inom PPV arbetar sjukskoterskan som navet i virden genom samverkan med andra
professioner och yrkesgrupper (jfr. Svensk sjukskoterskeforening, 2024) och varden
blir personanpassad utifran en helhetssyn fran de olika professionerna i teamet
(Regionala Cancercentrum, 2025). I teamet ingar bland annat underskoterskan som
exempelvis identifierar tecken pa forandring i patientens halsotillstdnd och nar
kontakt behover initieras med andra yrkesgrupper (Socialstyrelsen, 2021a). I teamet
ingar ocksa lakaren som bland annat leder det medicinska arbetet och lyhort ger
patient och nirstaende svara besked med respekt och empati (Socialstyrelsen,

2021b).



Barridrer

Tva studier med mixade metoder beror upplevelserna av barriarer hos vardpersonal
inom PPV, i vilka framkom att vardpersonalen inte var tillrackligt rustade i
kunskapen kring PPV, i att mé6ta familjer och forbattra livskvaliteten hos barnet.
Personalbrist upplevdes ocksa som en barriar till att erbjuda optimal PPV (Ghareeb
& Kelly, 2025; Kang et al., 2022). Skilda uppfattningar mellan lakare och annan
vardpersonal gillande PV och botande behandling utgjorde en barriar bade infor och
under PV (Dalberg et al., 2013). Tidigare studier lyfter behovet av en fordjupad
forstaelse av sjukskoterskors erfarenheter av barridrer i samband med PPV (Reid &

Brogan, 2024; Sisk et al., 2021).

I en aldre enkatstudie framkom att de framsta svarigheterna var barnets osakra
prognos, att familjen inte var redo att acceptera barnets obotliga tillstand,
sprakbarriarer samt upplevd tidspress (Davies et al., 2008). Tidsbrist som barriar
kan forklaras utifran att omvardnadsatgarder som uppfattas vara mindre viktiga
ignoreras pa grund av exempelvis hogt tempo. Utformandet av varden styrs av
planering, att tiden ger utrymme for flexibilitet och inte ar snavt tilltagen, vilket kan
leda till stress (Nurminen, 2022). Enligt Folkman (2010) uppkommer stress i
samspelet mellan individ och omgivning da krav 6verskrider tillgdngliga resurser.
Stress grundas inte enbart i situationen utan ocksa av tidigare hantering av liknande

situationer (jfr. Nurminen, 2022).

En situation som skapar moralisk stress hos vardpersonal ar nar familjen inte har
accepterat ett palliativt beslut och har 6nskemal om livsuppehéllande vard men
vardpersonalen ser det som ett 6kat lidande for barnen (Davies et al., 2008; Jaaniste
et al., 2026). Vidare var konflikter mellan teammedlemmar kring behandlingsmal en
upplevd barriar (Davies et al., 2008). I vardvetenskapliga sammanhang kan
kommunikation bidra till meningsskiljaktigheter utifrdn hur manniskor
kommunicerar och kan resultera i maktutévande, detta kan genomsyra bade
kulturen och kommunikationen i organisationen (Fredriksson & Wiklund Gustin,

2022).



Motiv for studien

PPV ar historiskt och nationellt grundat i pediatrisk onkologi och majoriteten av
forskningen ar genomford inom onkologi, neonatologi eller intensivvard. Studierna
fokuserar oftast pa en specialitet och fa ar genomforda i Sverige. Tidigare studier
inkluderar all hdlso- och sjukvardspersonal som kommer i kontakt med patienten
och stracker sig 6ver hela vardkedjan: mottagning, avdelning, hemsjukvard, hospice.
Det finns fler studier med inriktning mot initiering av PV jamfort med studier med
fokus pa utforandet av PV. Studier som identifierar barriarer f6r PPV har dven
omfattat barridrer pa organisation- och samhallsnivé eller innefattat maojliggorande
faktorer. Foreliggande studie genomfors darav i svenskt kontext, heldygnsvard inom
olika specialiteter och regioner, endast inkluderande sjukskoterskor och med ett
fokus pa individuella och teamrelaterade barridrer for vard nar ett palliativt beslut ar
taget. Sammanfattningsvis ar méalet med studien att synliggora sjukskoterskors
erfarenheter vilket kan utveckla PPV genom att minimera de begransande

faktorerna i arbetet.

Syfte
Syftet med studien var att beskriva sjukskoterskors erfarenheter av individuella och

teamrelaterade barriarer vid palliativ vard av barn.



Metod

Design

Studien genomfordes som en kvalitativ intervjustudie med individuella,
semistrukturerade intervjuer och kvalitativ innehallsanalys med induktiv ansats dar
materialets faktiska innehall var en utgdngspunkt for att forsta och undersoka
sjukskoterskornas erfarenheter (jfr. Engstrom & Juuso, 2023). Kvalitativ design
lampar sig bra for att undersoka individers upplevda erfarenheter av ett fenomen i

dess naturliga kontext (Engstrom & Juuso, 2023).

Studiekontext

Studien genomfordes pa barnavdelningar i tre olika regioner i Sverige inom
allmanpediatrik, barnkardiologi, barnonkologi och neonatalvard.
Vardavdelningarna bedriver heldygnsvard for barn och ungdomar, 0-18 ar gamla.
Varje ar behover 500-600 barn PV i Sverige (Lund, 2025). Spridning varierar stort
och vissa specialiteter vardar endast enstaka fall per ar. Vid barnavdelningarna
arbetar barnldkare, grund- och specialistutbildade sjukskoterskor, underskoterskor
och vardbitraden. Vid behov finns till exempel dietister, kuratorer, psykologer,

fysioterapeuter, arbetsterapeuter och lekterapi att tillga.

Urval och deltagare
Inkluderingskriterier for studien var grund- och specialistutbildade sjukskoterskor
som arbetar inom sjukvard for barn och ungdomar mederfarenhet av PPV pa

vardavdelning. Ingen exkludering av deltagare gjordes.

Deltagarna inkluderades utifran ett andamalsenligt urval for att erhalla rika
beskrivningar av ett fenomen som dmnar att svara pa studiens syfte (jfr. Engstrom &
Juuso, 2023). En kvalitativ studie inkluderar i regel farre deltagare men med
varierande erfarenheter i syfte att ge omfattande beskrivningar av ett fenomen

(Engstrom & Juuso, 2023).



Deltagare till studien rekryterades genom kontakt med verksamhetschefer pa

utvalda verksamheter. Cheferna erholl information om studien samt blankett for

godkannande av genomforandet. Vidare kontaktades mojliga deltagare via

avdelnings- eller vardenhetschefer eller direkt via studieforfattarna. Potentiella

deltagare erholl informationsbrev om studien samt samtyckesblankett.

Tabell 3. Oversikt 6ver demografisk data.

Aldersspann Grundutbildade | Erfarenhet som | Erfarenhet inom
sjukskoterska barnsjukvard
29-61 ar 1 st 4-34 3r 3-30 ar
Medianalder Specialister Median Median
46 ar 7 st 20 &r 19 ar
Datainsamling

Semistrukturerade, individuella intervjuer anviandes som datainsamlingsmetod da
intervjuformens flexibilitet och 6ppna fragor tillit deltagarna att fritt dela med sig av
sina erfarenheter och besvara studiens syfte (jfr. Engstrom & Juuso, 2023; Polit &
Beck, 2021). En intervjuguide utformades med bakgrundsfragor, huvudfragor och
foljdfragor som var aterkommande for varje intervju och amnade att ge en djup,
detaljerad information om det fenomen som studerades (Polit & Beck, 2021).
Exempel pa fragor var: “Nar blev du fardig sjukskoterska?”, “Kan du berdtta om en
situation som var utmanande i samband med teamarbete inom palliativ vard av

barn?” samt “Vad kande du da?”.

En provintervju genomfordes for att utvardera planerade fragor, identifiera styrkor
och svagheter och kontrollera teknisk utrustning (jfr. Engstrom & Juuso, 2023).
Provintervjun bedomdes héalla god kvalitet och inkluderades i resultatet. Totalt atta
intervjuer genomfordes digitalt, videosamtal, vilka spelades in for att sedan
transkriberas ordagrant och inkluderade exempelvis skratt, suckar eller
tveksamheter (jfr. Engstrom & Juuso, 2023). Intervjuerna varade mellan 14-31

minuter (median=19 minuter).



Analys

Insamlad data analyserades utifran kvalitativ innehéllsanalys med induktiv ansats.

Kvalitativ innehallsanalys valdes som analysmetod for att forutsattningslost

analysera deltagarnas erfarenheter och for att soka monster i insamlat material (jfr.

Graneheim & Lundman, 2004).

Den transkriberade texten lastes igenom for att skapa en helhetsbild av innehéllet

som sedan brots ned i meningsbarande enheter: ord, meningar eller stycken med

relevant innehall gentemot studiens syfte. Meningsenheterna kondenserades utan

att forlora budskapet och etiketterades med koder, enstaka nyckelord, som sedan

grupperades efter likheter och skillnader. Grupperna abstraherades och tolkades till

subkategorier. Subkategorier med liknande innehall grupperades, abstraherades och

tolkades till kategorier (jfr. Graneheim & Lundman, 2004).

Tabell 4. Exempel ur analysprocessen

Meningsenhet

Kondensering

Kod

ibland s3 vart det som att det togs
beslut som kanske inte
kommunicerades vidare riktigt pd ratt

satt

Ibland togs beslut som inte
kommunicerades vidare
riktigt ratt.

Beslut togs som inte

kommunicerades vidare.

“varfor ska vi ta de har proverna och
“varfér ska vi géra de har
undersoékningarna?”, ‘skrattar till’,
ehm, pa patienten? For jag tanker
att, eh, patienten bara kunde f3, eh,

fa, fa vila liksom.

Ifrdgasattande av varfor vi
ska ta prover och géra
undersékningarna pa
patienten som jag tanker

bara kunde fa vila.

Ifragasattande av
undersékningar pa
(palliativ) patient istallet

for vila.

det var ju verkligen ett problem, //
det har ar ju kulturella krockar,
liksom, antagligen, for att de ville

skydda honom mot ddden,

Det var ett problem, det har
ar kulturella krockar for att
de ville skydda honom mot

doden.

Kulturella krockar foér att
de (féraldrarna) ville
skydda honom (syskon)
mot ddden.




Forskningsetiska overvaganden

Studentarbeten som inte ar en del av ett forskningsprojekt kraver inte etiktillstand
da det inte definieras som forskning. For att sikerstilla att arbetet genomfordes
efter etiska principer och med korrekt hantering av personuppgifter i linje med
fakultetens riktlinjer genomfordes “Lamplighetsbedomning av studentarbete pa
grund- och avancerad niva” som godkiandes av handledare innan studien paborjades
(jfr. Umea universitet, 2022). Tillstand for studien soktes via ett informationsbrev
till verksamhetscheferna inom respektive verksamhet varifran deltagarna
rekryterades. Deltagarna erholl innan intervjun information om studien via ett
informationsbrev dar det framgick att deltagandet var frivilligt och att mojligheten
fanns till att avbryta sin medverkan nar som helst under studiens gang. Deltagarna
gav samtycke till studien via “Samtycke till deltagande i studie”. Personuppgifter
behandlades enligt universitetets regelverk for andamalet och under etiskt

godtagbara principer (Umea Universitet, 2022).

Genomforande av studier dar manniskor involveras regleras i
Helsingforsdeklarationen (World Medical Association, 2024), dar framgar vikten av
att deltagarnas halsa och rattigheter respekteras utefter etiska principer. Vid
genomforande av en kvalitativ studie kravs kinslighet, empati och moralisk
integritet hos den som intervjuar (Kvale & Brinkmann, 2014) da intervjuaren
kommer nira deltagaren och potentiellt kinsliga &mnen diskuteras som kan vacka
radsla, skam och obehag hos deltagaren (Kjellstrom, 2023). Fordelarna med studien
utifran syftet bedomdes i detta arbete viga mer adn eventuella risker for deltagarna.
Etiska overviganden gjordes fortlopande under studiens gang och konfidentialitet
har siakerstillts genom att personuppgifter avidentifierats genom kodning samt
endast behoriga studenter och handledare haft tillgang till uppgifterna (jfr.
Kjellstrom, 2023). Insamlat material har forvarats och hanterats i linje med
Dataskyddsforordningen, GDPR (Integritetsskyddsmyndigheten, 2026) och

Medicinska fakultetens riktlinjer for studentarbeten.



Resultat

Analysen resulterade i fyra kategorier med tillhorande subkategorier (se tabell 4).
Tillsammans beskriver kategorierna individuella och teamrelaterande barriarer som

paverkar sjukskoterskornas mojlighet att bedriva god barn- och familjecentrerad PV.

Tabell 5. Oversikt 6ver kategorier och subkategorier

Subkategori

Kategori

Oenighet och samsyn

Otillracklig kommunikation

Utmaningar i samarbetet

Bristande samverkan i det dagliga

teamarbetet

Begransade forutsattningar for

hemsjukvard

Otillracklig kontinuitet som skapar

osakerhet

Otillrackliga resurser och hdg

arbetsbelastning

Bristande villkor i arbetsmiljon

Svara stéllningstaganden och

motstridiga beslut

Undvikande av beslut inom

lakarprofessionen

Etiska konflikter i relation till medicinskt

beslutsfattande

Inre kdanslomassiga utmaningar

Osakerhet pa grund av ovana

Utmaningar i att moéta féraldrar i kris

Personliga pafrestningar i

sjukskoterskerollen

Bristande samverkan i det dagliga teamarbetet

I denna kategori framkommer barridrer deltagarna upplevde kopplade till
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samarbete i teamet. Oenighet och begransad samsyn inom sjukskoterskegruppen,
mellan andra professioner samt verksamheter utgjorde hinder for PPV.
Kommunikationssvarigheter uppstod bade i métet med familjer och inom
vardteamet vilket paverkade informationsoverforing, samarbetet samt riskerade att
forsamra vardkvaliteten. Slutligen framkom att bristande lyhordhet och gehor,
hierarkier och oklar ansvarsférdelning i teamet bidrog till frustration och forsvarade

genomforandet av sammanhallen barn- och familjecentrerad vard.

Oenighet och samsyn

Deltagarna beskrev att arbetet forsvarades nar det forekom olika asikter kring arbete
och tillvigagangssatt savil inom sjukskoterskeprofessionen som mellan olika
professioner i teamet. Deltagarna upplevde att deras bild och ldkarnas bild ibland
gick isar nar det gillde medicinska beslut och det intraffade situationer som
medforde merarbete nar alla i teamet inte var pa samma planhalva kring synen pa

varden.

En barriar deltagarna upplevde var att familjer fran andra kulturer ser olika pa barn
i exempelvis valet att inte berdtta om sjukdomar eller forestdende dod varken for

syskon eller det sjuka barnet vilket forsvarade varden.

Enligt deltagarna skilde sig synsittet pa och inneborden av PV at i samtal med andra
verksamheter vilket skapade en frustration. En forekommande bild bland flera
verksamheter var att PV endast handlade om vard i livets slut medan deltagarna i

studien betonade att det ar mer omfattande an sa.

det dar barridrer tycker jag i stort eftersom vi ser pd palliativ vard sa olika 1
sjukvdrden. ... allra flesta har en bild av att palliativ vard handlar om
varden i livets slutskede medans palliativ vard dr ju sG mycket mer

omfattande. (Intervju 7)

I samarbetet med ldkarna beskrev deltagarna att aven lakarprofessionens asikter

kring inneborden av PV gick isar, dar vissa lakare enligt deltagarna menade att

10



patienten skulle genomga en undersokning med sovning och andra ansag att det
skulle baddas for den goda doden. Deltagarna kunde patala forsamring i
patienternas maende men upplevde att lakarnas syn pa situationen inte var

samstammig.

Likasa var upplevelsen att gehoret fran ldkarna var otillrackligt nar deltagarna forde
vidare information fran foraldrar, deltagarna upplevde da att de blev lanken som
drogs 4t olika hall. Aven det motsatta forekom: deltagarna berittade om situationer
da foraldrar hade en asikt som ansvarig lakare horsammade och gick pa foraldrarnas
linje vilket medforde att deltagarna kande att de blev klamda emellan utifran att

asikterna och samsynen gick isar.

Otillracklig kommunikation

Nar deltagarna kommunicerade med narstaende over telefon upplevde de
svarigheter i ordvalet for att informationen skulle tas emot pa ratt siatt. Det uppstod
aven liknande svarigheter med familjer fran andra lander dar risken var stor for
sprakbarridrer eftersom varken sjukskoterskan eller foraldrar kunde anvanda sitt

modersmal for att kommunicera.

Vidare uppgav deltagarna vikten av att lakarna tydligt kommunicerar med all
personal i teamet och att det ges utrymme for teamsamtal med rondande lakare for
att sedan kunna ge tydlig information till fordldrarna. Deltagarna beskrev att
resonera och fora samtal mellan sjukskoterska och underskoterska fungerade bra,
det var svarare att f4 med sig lakarna. Deltagarna upplevde ocksa att amnet PV ar
kansligt bade i samhallet och inom sjukvéarden och att &mnet behover lyftas som en
naturlig del av barnsjukvarden. Nar kommunikationen inte var tydlig var risken
enligt deltagarna att det togs beslut som inte formedlades vidare vilket forsamrade
varden. Deltagare som arbetade natt beskrev en osakerhet 6ver om kollegorna under
dagen suttit ned i teamet och sett 6ver familjens situation och i sa fall vad som

beslutades, och det fanns inte alltid tillgang till ndgon dokumenterad plan att f6lja.

“att det dr sa viktigt att de [lakarna], ar, jobbar tdtt med all personal och att vi har

tdt kommunikation i teamet liksom, att alla vet” (Intervju 2).
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Utmaningar i samarbetet

Deltagarna beskrev att da fler verksamheter dn avdelningen var inblandade i varden
kunde det uppsta situationer dar ansvarsfordelningen var osiker, upplevelsen hos
deltagarna var att en verksamhet gjorde sin punktinsats och darefter lamnade vidare
till andra att ta vid. Deltagarna var vana att vanda ut och in pa sig sjalva for
patienterna och familjerna och det var frustrerande nar andra verksamheter inte
gjorde detsamma. Brister i samarbetet uppstod nar den specialiserade
hemsjukvarden gjorde hembesok och inte forde vidare informationen till

avdelningen, enligt deltagarna bidrog detta till en simre vardkedja.

“men ni maste ju gora nagonting, nat mdste ju ga att gora’ ... att det kan bli

frustrerande att inte alla andra verksamheter ocksd vdnder ut och in pd sig

sjdlva...” (Intervju 5).

Deltagarna upplevde att 1ikarna motte patienterna en kort stund och baserade
bedomningen darefter, deltagarna som motte barnen oftare upplevde att de inte fick
gehor for uppfattningen av maendet. Deltagarna beskrev utmaningen med och
vikten av samrondning med olika specialistlakare for att fa en samlad bild av
patienten. Upplevelsen deltagarna hade var att det forekom hierarkier mellan
lakarna och sjukskoterskorna dar lakaren bestimmer, sjukskoterskan kan endast
uttrycka sin &sikt och sedan gora det hen blir tillsagd. Overlag var upplevelsen att
kompetensen kring PPV inte alltid tillvaratogs och att det inte fordes samtal om

detta.

Deltagarna beskrev ett behov av att uppleva lyhordhet och kianna trygghet i att 6vrigt
avdelningsarbete skottes om de helhjartat gick in i att ta hand om en patient i behov

av PV. Hinder for samarbetet i dessa situationer var ocksa nar deltagarna inte kande
till sina kollegors formaga, sjukskoterskorna kiande sig da osiakra om andra behovde

hjalp i arbetet. Det var viktigt att arbetslaget aterkommande reflekterade 6ver hur

situationen blev for att mojliggora ett gott samarbete i varden.

12



Bristande villkor i arbetsmiljon

I denna kategori presenteras barriarer deltagarna upplevde kring arbetsmiljon.
Tillgdngen pa hemsjukvard var ojamlik och begriansad mellan de olika
sjukvardsregionerna vilket skapade frustration hos deltagarna. Bristande kontinuitet
bland bade sjukskéterskor och liakare skapade osidkerhet for savil deltagarna som for
familjerna pa vardavdelningen. Otillrackliga resurser och hog arbetsbelastning var

ytterligare barridrer som paverkade arbetet negativt.

Begrdansade forutsdattningar for hemsjukvard

Deltagarna betonade att det fanns begransade forutsattningar for familjer att fa
tillgang till hemsjukvard. Vissa kommuner kunde enligt deltagarna stilla upp och
hjalpa till att varda barnen och andra inte, vissa kommuner ville inte varda barnen i
hemmet eftersom de uppgavs sakna kompetens inom barnsjukvard. Deltagarna var

frustrerade over den ojamlika tillgangen pa PPV jamfort med varden for vuxna.

“Gven fast det finns hemsjukvdrd i kommunen sa vill inte, de personerna vill inte

varda ett barn for att det dar ett barn” (Intervju 5).

Deltagarna beskrev att vissa familjer hade onskemaél om att barnen skulle vardas
hemma, négot som var svart att tillgodose eftersom det inte fanns tillgéng till
hemsjukvard i kommunen och dar narmsta tillgdngliga vard var en hilsocentral som
enbart kunde stilla upp dagtid under vardagar. For att tillgodose familjernas
onskemal for dygnet-runt-vard trots langa avstdnd behovde deltagarna forlita sig pa
andra sjukskoterskors goda vilja att stdlla upp och ta pa sig vardansvar utanfor

arbetsbeskrivningen, nagot som deltagarna beskrev som frustrerande.

Deltagarna beskrev att foraldrar med barn i behov av PPV behover kdnna trygghet i
varden oavsett om de viljer hemsjukvard eller sjukhusvard, finns det ingen
uppbyggd organisation for hemsjukvard leder det i stillet till otrygghet om de viljer

vard i hemmet.
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Otillracklig kontinuitet som skapar osdkerhet

Deltagarna beskrev att det var svart att uppratthalla kontinuitet pa
vardavdelningarna utifran heldygnsvard vilket forsvarade att vara samma personer
runt patienterna och familjerna hela tiden. Ytterligare hinder for kontinuitet var
enligt deltagarna nir det ofta byttes ut personal eller under semestertider da det var
rotation pa folk som arbetade. Vidare framgick att det under sommaren fanns mer
erfarna sjukskoterskor men som inte kinde familjerna, de som familjerna kande var
unga sjukskoterskor med upplevelsen av PPV som jobbigt, vilket medforde

osakerhet och en bristande kontinuitet.

“finns det verkligen ingen annan som kdnner familjen sen nagra dagar?’,
och ... det var en, men hon var, hon tyckte vdl att det var vdldigt jobbigt och hon

var ung och sa ddar...” (Intervju 2).

Enligt deltagarna var det svart for hela arbetsgruppen nar det inte var kontinuitet
bland ldkarna som arbetade veckovis pa avdelningen och veckan efter arbetade det
andra lakare. Bristande kontinuitet bland lakarna upplevdes av deltagarna paverka
familjerna negativt, de kunde byta strategier for patienternas vard fran en vecka till
en annan trots ett tidigare valfungerade upplagg. Deltagarna beskrev att foraldrarna
kunde samtala med flera ldkare och omvardnadspersonal vilket riskerade paverka

hur informationen togs emot.

Otillrackliga resurser och hog arbetsbelastning

Deltagarna betonade att det kunde uppsta en etisk stress i arbetet utifran att ha
hand om fler patienter samtidigt som patienten i behov av PV. Trots begransade
forutsattningar var en aterkommande onskan att deltagarna ville 1agga s mycket tid
som mgajligt pa just det barnet. Orsaken upplevdes vara en resursfraga eftersom det
endast arbetade ett visst antal personer per pass, mgjligheten fanns inte alltid att
fordela patienterna sa att en sjukskoterska enbart hade hand om familjen vars barn

var i behov av PV.

Deltagarna menade att bli avbruten i arbetsuppgifterna var en del av arbetet men

ocksa bidragande till att inte kunna halla fullstindigt fokus nir de aterkommande
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behovde ga vidare i arbetet. Deltagarna berittade att det forekom att sjukskoterskor
fran avdelningen stéllde upp och besokte patienter som onskade vardas hemma,
vilket medforde en 0kad arbetsbelastning och kravde resurser fran avdelningen da

det inte fanns tillganglig hemsjukvard.

det dar ocksa sa hdr bemanningsfraga ... den sjukskoterska som har en
palliativ patient som dr sa pass dalig att man ska ha fyra-fem andra ocksa
samtidigt ... man kan inte halla fokus pa det sdttet man skulle vilja, utan da

madste man ga till ndgon annan helt plotsligt och avbryta... (Intervju 6)

Deltagarna berattade att det inte alltid fanns tillrackligt med tid att prata med
varandra i teamet eller ansvarig lakare vilket medforde risk for
kommunikationsmissar. Att frigora tid for att diskutera vad PV innebar gavs inte

heller utrymme for vilket paverkade varden negativt.

Etiska konflikter i relation till medicinskt beslutsfattande

I denna kategori beskrivs barridrer deltagarna upplevde kopplade till etiska
konflikter i samband med det medicinska beslutsfattandet. Deltagarna stilldes infor
svara stallningstaganden och motstridiga beslut i motet med barn och familjer samt
i samtal med ldkare vilket manga ganger upplevdes pafrestande. Emellanat
begransades deltagarna av att lakarna undvek att ta beslut kring PPV vilket bade

forsvarade teamarbetet och skapade en etisk stress hos deltagarna.

Svara stallningstaganden och motstridiga beslut

Deltagarna berittade att det uppstod etiska konflikter da det sattes in alla insatser
for patienterna utan att veta vad det skulle leda till, men dar det fanns en stark
misstanke om barnets anatomi var forenlig med liv eller inte. Deltagarna beskrev att
det exempelvis inte skulle ges nagon HLR men patienterna skulle fa intravenos
antibiotikabehandling, deltagarna kunde da stillas infor att behova sétta en ny infart

om den befintliga havererade.
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Deltagarna beskrev att vidare undersokningar och behandlingar medforde ett 6kat
lidande for patienterna och inte bidrog med nagonting gott. Enligt deltagarna kunde
det vara att lakaren ville flytta patienten till intensivvardsavdelningen, deltagaren
blev da satt i en svar situation dar de inte holl med och ifragasatte beslutet med en
onskan om att istillet lata patienten fa vila. Det uppstod emotionell paverkan hos
deltagarna da det gavs falska forhoppningar gentemot foraldrarna nar utredningar
fortsatte trots att det var konstaterat att barnet inte skulle overleva. Deltagarna
berattade att de upplevde att 1akarna likstaller ett palliativt beslut med att ge upp om

barnet.

det blir ju lite att man ocksa ger falska forhoppningar, tanker jag, att om
man fortsdtter gora saker och alltsa, i utredningssyfte ... ndr det redan har
konstaterats att det har kanske inte kommer ga. ... ja, men man blev valdigt

pdaverkad av det. (Intervju 1)

Deltagarna upplevde att fordldrarna inte var med pa taget alla ganger gillande att
barnet inte skulle 6verleva, det uppstod en diskrepans i vad deltagarna visste och
vad de kidnde i situationen. Exempelvis var det en etisk utmaning i beslutet att inte
lata det doende barnet fa naring. Emellanat agerade deltagarna utifran det sitt de
upplevde vara bast i situationen utan att tinka pa vad foraldrarna tyckte vilket

bidrog till irritation och missngje hos fordaldrarna.

Det forekom situationer dar deltagarna forstod att patienterna visste att de skulle ga
bort men foraldrarna bestamde att deltagarna aldrig skulle beratta for barnen, négot

som skapade dngest i hela personalgruppen.

Undvikande av beslut inom lakarprofessionen

Deltagarna upplevde att lakarna, trots konstaterande att det inte gick att gora mer i
botande syfte, 4nda tillmotesgick foraldrarna i exempelvis fortsatta utredningar eller
behandlingar eftersom det blev for angestfyllt att ta striden att ga emot foraldrarnas
onskemal. I frdgan om fortsatta behandlingar och undersokningar beskrev

deltagarna att det ofta var narkoslakare eller andra specialistlakare involverade, dar
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uppstod enligt deltagarna osidkerhet i lakarnas beslutstagande och mer en
forskjutning av ansvar, de beskrev det som att specialistldkare vill ha kontroll 6ver,
och kunna bota patienterna, deltagarna menade att den mojligheten inte alltid finns

inom varden.

Deltagarna berattade att det ar viktigt att det finns lakare som vagar ta svara beslut
och direfter far resterande ldkare ga pa det sparet under fortsatt vard. Att detta inte
alltid efterfoljs upplevde deltagarna var nagot som berodde pa kunskapsbrist och

ovana, att det med utbildning medfor att lakarna far med sig hela vardteamet.

“att det finns en ansvarig ldkare ocksa som tors ta de hdr besluten och sa dr den

ldkaren ansvarig, och sa far de andra forsoka ga pa det sparet...” (Intervju 8).

Vidare beskrev deltagarna att det emellanét var svarare for lakarna att besluta kring
varden under helgerna vilket medférde att de vantade med beslut till nistkommande
vardag. Det uppstod situationer enligt deltagarna, dar patienterna hamnade mellan
stolarna da det var otydligheter kring vilken specialitet som var ansvarig, det var
nagonting deltagarna menade stillde hogre krav pa vem det ar som ska ta besluten,

och i forlangningen aven paverkade teamarbetet.

Personliga pafrestningar i sjukskoterskerollen

I denna kategori framkommer personliga barridrer deltagarna har erfarenhet av i
den professionella rollen vid PPV. Inre kdnsloméassiga utmaningar sdsom maktloshet
och sorg var en central del av de péfrestningar deltagarna upplevde. Osiakerhet pa
grund av ovana och begriansad erfarenhet av PV paverkade tryggheten i
bedomningar och handlande hos deltagarna. Det framstod att motet med foraldrar i
kris var komplext och belastande, starka kansloreaktioner stillde hoga krav pa

deltagarnas forméga att balansera professionellt ansvar och emotionellt stod.

Imre kanslomdassiga utmaningar
Deltagarna berittade att arbetet medforde kanslomassiga pafrestningar som yttrade

sig som en standig kansla av oro, otillracklighet och emotionell utmattning. Att
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varda barn vars tillstdnd successivt forsamras vickte starka kanslor, flera deltagare
uttryckte en svarighet att ga in till ett barn som forsamrades. Vissheten om att
barnet inte skulle bli friskt skapade en inre konflikt, deltagarna beskrev en 6nskan
att allt skulle bli bra trots vetskapen om att situationen var allvarlig. Nagra deltagare
uttryckte oro over att ha agerat pa eget initiativ vid livets slut med radslan for att ha

gjort fel.

Deltagarna beskrev den standiga viantan pa barnets dod som oviss och psykiskt
pafrestande, ovissheten kring tidpunkten skapade en ihallande spanning och

medforde kroppslig stress.

“mitt hjarta bankade hart varje gang de ringde pa rummet. For da tdnkte jag, ja,

nu kommer jag in till ett barn som drar sina sista andetag...” (Intervju 3).

Deltagarna beskrev att egna livserfarenheter paverkade hur situationerna upplevdes
och hanterades: att inte ha egna barn, att vara forilder eller att ha erfarenhet av att
forlora ett barn beskrevs bidragande till att paverka de kanslomassiga reaktionerna
och skapa olika former av sarbarhet. Samtidigt forvantades deltagarna anpassa sig
efter varje unik familjs behov, vilket innebar att de ‘vinde ut och in pa sig sjalva’
trots begransade resurser i tid och ork. Situationer uppstod dar deltagarna tvivlade
pa vad familjen uppfattat om barnets prognos vilket i sin tur var stressande. Kanslan
av att inte racka till var &terkommande hos deltagarna, sarskilt nar viljan att gora

mer for barnet eller familjen inte kunde infrias.

Att vara narvarande i PPV upplevde deltagarna som sarskilt dranerande, de beskrev
en upplevelse av att endast fa en chans att ‘gora ratt’ och skapa en sa trygg och
vardig situation som mdajligt och kravde ett stort emotionellt engagemang. Samtidigt
beskrev deltagarna en balansgdng mellan att vara nara och inkdnnande, men inte for
personlig, da alltfor stark emotionell involvering riskerade att paverka formagan att

fatta objektiva beslut utifran barnets basta.

Deltagarna betonade att det var dranerande och pafrestande med de snabba

vaxlingarna i arbetet, diar deltagarna behovde skifta sinnesstimning och
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forhallningssatt nar de lamnade en palliativ familj for att varda ett barn med

botande behandling.

Osdkerhet pa grund av ovana

Deltagarna beskrev att ovana av PPV bidrog till osakerhet i arbetet. Flera deltagare
upplevde att tidigare erfarenheter och utbildning inte fullt ut forberett dem for den
komplexitet som PPV innebar i praktiken. Forhallningssattet de mott under
utbildningen upplevdes skilja sig fran verkligheten dar situationerna ofta var mer
oforutsagbara och svéra att planera. Att arbeta i en vardkontext dar fokus vanligtvis
ar pa bot och tillfrisknande bidrog till en kansla av att PPV var nagot fraimmande och

onaturligt.

“en ovana i en, i en kultur ddr vi ... hela tiden gor barn friska, fast de blir ju inte

friska, nej, och da finns det en stor ovana vid den hdr typen av, av vard” (Intervju

3).

Deltagarna berittade att osdkerheten forstarktes nar de plotsligt behovde gé in i
palliativa situationer utan att vara forberedda, exempelvis nér de inte hade haft
mojlighet att 1ara kinna barnet eller familjen. Deltagare som saknade relation till
familjen gjorde det svarare att kdanna trygghet i motet och att veta hur man bast
skulle stotta familjen. Flera deltagare uttryckte att de inte kinde sig rustade for att
varda doende barn, vilket gjorde situationerna bade emotionellt och professionellt

pafrestande.

Enligt deltagarna var avsaknaden av rutin for PPV ytterligare ndgot som bidrog till
kanslan av osdkerhet, sarskilt for omvardnadsansvariga sjukskoterskor. Att inte
kunna planera varden fullt ut och samtidigt forvantas finnas tillganglig for foraldrar
som soOkte svar utan att kunna ge dem det upplevdes som svart. Deltagarna beskrev
aven hur egen riadsla for PPV paverkade arbetet. Ovana och osidkerhet kunde leda till
inre konflikter inom arbetsgruppen dar sjukskoterskor som inte tidigare vardat
barnet kunde kianna motstand eller tvekan infor att ta ansvar, eftersom de inte visste
vad som forvantades av dem. Osdkerhet yttrade sig som en olustig kansla nar

vardsituationer inte kunde lamnas over tryggt, varken for sjukskoterskan sjilv eller
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for familjen.

de som inte har haft det hdr barnet blir liksom, backar, ‘men jag vet inte vad
jag ska gora har, jag har aldrig trdffat de hdr’ och det blir ndstan liksom
konflikt att ‘ja, men jag vill inte ha det har barnet som inte jag vet vad jag

ska gora med’. (Intervju 6)

Utmaningar i att mota fordldrar i kris

Deltagarna beskrev motet med foraldrar i kris som en av de mest utmanande
aspekterna av PPV. Foraldrars krisreaktioner kan yttra sig pA manga sitt, vilket
kraver lyhordhet och anpassningsformaga hos deltagarna. En aterkommande
utmaning var enligt deltagarna att bemota foraldrar som holl fast vid hoppet om att
deras doende barn skulle dterhamta sig, trots tydlig information om barnets
tillstand. Att inge hopp samtidigt som situationen var obotlig upplevdes skapa
motstridiga signaler, en inre konflikt hos deltagarna som ville stotta foraldrarna

utan risken att formedla orealistiska forvantningar.

Flera deltagare beskrev komplexa familjesituationer dar krisen paverkade hela
familjesystemet. Exempelvis kunde foridldrar behéva hantera arbete, syskon och
samtidigt forbereda sig pa ett nira forestdende dodsfall. Kulturella skillnader lyftes
som en ytterligare utmaning, sarskilt nar foraldrar ville skydda patienten eller

syskon fran kunskap om doden.

Att hjalpa foraldrar att forsta och acceptera PV beskrev deltagarna som svart,
sarskilt nar fordaldrarna var unga. Deltagarna upplevde att det i krisen kunde vara
utmanande att fa foraldrarna att ta till sig information. Situationer dar medicinska
atgarder ifragasattes kunde eskalera och bli en kris for foraldrarna, exempelvis nar
en missad dos uppmarksammades trots avsaknad av klinisk betydelse vilket skapade

en okad kansla av press och ansvar hos deltagarna.

Bearbetningen av framtiden och forhoppningar foraldrarna haft for sitt barn som
inte skulle infrias beskrevs som en central del i krisen enligt deltagarna. De upplevde

det utmanande att stotta foraldrarna i processen, samtidigt som de skulle
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uppmuntra dem att delta i omvardnaden av barnet. Foraldrarnas olika sitt att
hantera krisen, fran starka kiansloutbrott till apati, paverkade mgjligheten att ge vard
utifran familjens behov. Sarskilt svart upplevdes situationer diar familjen blev passiv
eller inte kunde uttrycka 6nskemal, vilket forsvarade for deltagarna att veta hur

stodet bast skulle utformas.

“... det dr ju utmanande med fordldrarna, for dels att de dr i den krisen som de dr,
att de ska liksom bearbeta att det inte blir den framtiden med alla

forhoppningar...” (Intervju 4).

Motstand mot palliativa beslut och svarigheter att acceptera att behandling skulle
avslutas beskrevs av deltagarna som emotionellt kravande situationer vilket kunde
leda till konfrontationer. Fragor kring nutrition och omvardnadsatgarder i livets
slutskede, dar foraldrar uttryckte oro for att barnet skulle svilta, beskrevs som

sarskilt kansliga.
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Diskussion

Resultatdiskussion

Syftet med studien var att beskriva sjukskoterskornas erfarenheter av individuella
och teamrelaterade barridrer vid PPV. Resultat visar att individuella och
teamrelaterade barriarer handlar om bristande samverkan i det dagliga teamarbetet,
bristande villkor i arbetsmiljon, etiska konflikter i relation till medicinskt
beslutsfattande samt personliga pafrestningar i sjukskoterskerollen. Resultatet
diskuteras utifran vetenskapliga studier samt Jametons teori om moralisk stress (jfr.

Epstein & Hamric, 2009).

Andrew Jameton beskrev begreppet moralisk stress som ett etiskt betingat tillstdnd
som uppstar i kollisionen nar sjukskoterskor vet vilken handling som ar moraliskt
riktig men av olika anledningar upplever sig hindrade att handla darefter.
Begransningarna kan vara interna eller externa, exempelvis osdkerhet, maktloshet,
resursbrist eller hierarkiska strukturer. Moralisk stress skiljer sig fran generell
psykisk belastning genom att den innebar en upplevd krankning av den
professionella moraliska integriteten dar individens kdrnviarden och yrkesmassiga
skyldigheter inte kan omsittas i praktiken. Uttryck for moralisk stress ar kanslor av
frustration, skuld, ilska, dngest och sjalvklandrande, vilket speglar den etiska
konflikt som individen befinner sig i snarare dn enbart arbetsrelaterad stress

(Epstein & Hamric, 2009).

Enligt Jametons teori ar det skillnad mellan den initiala stressen, som uppstar i den
akuta situationen, och den reaktiva stressen som kvarstar efter att situationen
avslutats. Reaktiv stress beskriver de langvariga kianslor som foljer av att ha tvingats
handla i strid med sin moraliska 6vertygelse och kan forstarkas vid upprepade etiskt
belastande situationer. Ackumulerad reaktiv stress kan leda till gradvis nedbrytning
av moralisk integritet, med konsekvenser sisom emotionell utmattning, empatisk
trotthet och undvikandebeteenden. Moralisk stress kan darmed forstas som ett
strukturellt och etiskt problem i vardverksamhet, med risk for langsiktiga
konsekvenser for bade sjukskoterskors vilbefinnande och vardens kvalitet (Epstein

& Hamric, 2009).
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Bristande samverkan i det dagliga teamarbetet

Resultatet visar att kommunikation med icke-svensktalande forildrar var en barriar.
Sjukskoterskorna beskrev svarigheterna att informera och risken for missforstand
nar varken foralder eller sjukskoterska kunde anvianda sitt modersmal. Liknande
erfarenheter aterfinns i en studie av Kolmar et al. (2022) dar sjukskoterskor
upplevde det svart att samtala med foraldrar som talade fraimmande sprak och det
medforde en osdkerhet hos sjukskoterskorna, bade 6ver hur mycket foraldrarna
forstod av informationen samt att det kunde paverka deras delaktighet i varden. Ur
ett intersektionellt perspektiv kan detta paverka en familjs forutsattningar da de
hamnar i en beroendestillning gentemot varden och riskerar en forsamrad
forstaelse och delaktighet. I studien framkom aven att nir flera verksamheter var
involverade upplevdes samarbetet sirskilt utmanande, vilket ocksa beskrevs av
Semerci et al. (2025) som bidragande till missforstand och frustration. Foreliggande
studie visade att PV ofta reduceras till vard i livets slut vilket skapade frustration, en
begrinsad samsyn och forsamrad dialog inom och mellan professioner. Liknande
resultat har rapporterats i studier dar vardpersonal associerade PV med
terminalvard och darav undvek att forespraka den tidigt, trots befintliga riktlinjer

(Nenner et al., 2019).

I resultatet framkom att oenighet kring vardens mal och betydelsen av PPV, i
kombination med otillracklig kommunikation och oklara ansvarsomréden
forsvarade mojligheten att tillgodose en sammanhallen barn- och familjecentrerad
vard. Fynden overensstimmer med tidigare forskning som beskriver hur bristande
interprofessionell samverkan och kommunikation paverkar vardens kvalitet och
vardpersonalens arbetsforutsattningar inom PPV (Nenner et al., 2019; Ramadan et
al., 2025; Rico-Mena et al., 2023; Semerci et al., 2025; Sisk et al., 2021). Skiljaktiga
perspektiv har aven identifierats som etiska och samarbetsmassiga utmaningar inom
PPV (Bartholdson et al., 2015; Sisk et al., 2021). Oenighet och bristande gehor kan
genom Jametons teori forstas som en killa till moralisk stress, da forsamrat
samarbete kan hindra sjukskoterskor fran att gora vad de anser ar etiskt ratt (jfr.
Epstein & Hamric, 2009). Sammantaget anser vi att resultaten understryker behovet
av strukturerad interprofessionell kommunikation, gemensam forstéelse for vad
PPV ar samt att det ar en naturlig del av varden, utrymme for dialog som kan starka

teamsamverkan samt en minskad stigmatiseringen av amnet PV.
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Bristande villkor i arbetsmiljon

Resultatet indikerar att sjukskoterskorna frangick ordinarie arbetsuppgifter da
avdelningspersonal besokte patienter som onskade vardas i hemmet. Detta
overensstimmer med en studie av Semerci et al. (2025) dar det forekom
otydligheter i fordelningen av arbetsuppgifter dar sjukskoterskor ofta utforde
arbetsuppgifter utanfor ordinarie ansvarsomrade. Sjukskoterskorna i foreliggande
studie upplevde forutsiattningarna for hemsjukvard som begransade. Alla kommuner
erbjod ndgon form av hemsjukvard men nekade att varda barn utifran otillracklig
kompetens. Sjukskoterskornas uppfattning om hemsjukvérden speglas i studien av
Chong och Abdullah (2017) dar kommunsjukskoterskor var obekviama med att varda
barn. Vi anser att det pa en samhallelig niva ar en ojamlik tillgang till palliativ
hemsjukvard mellan barn och vuxna, vilket inte bor vara fallet da varden inte kraver

specialistkompetens och barn har ratt till jamlik vard.

En ytterligare barriir i studien var frekventa personalbyten pa vardavdelningarna
vilket medforde en osidkerhet i det dagliga arbetet. Resultat fran denna studie styrks
i andra studier dar franvaro av strukturella villkor pa arbetsplatsen bidrog till
otrygghet samt riskerade forsamrad kommunikation, reflektion samt mojligheten att
kunna fatta valgrundade beslut (Bartholdsson et al., 2015; Sisk et al., 2021).
Foreliggande studie visade att tidsbrist och arbetsbelastning begransade
mojligheterna till samtal i teamet och paverkade arbetet negativt. En studie av
Salamon et al. (2024) visar att valfungerande teamarbete bidrar till positiva

erfarenheter hos medarbetarna vilket underlattar och tydliggor arbetet.

I foreliggande studie framkom att arbetsbelastning och otillrackliga resurser ofta var
ett hinder for att kunna tillhandahélla den PV sjukskoterskorna efterstravade.
Tidigare studier bekraftar detta, dar hindren beskrivs i form av hog arbetsbelastning
nar sjukskoterskor forvantades varda flera patienter utover den palliativa patienten
och som otillrackliga resurser nar de inte kunde vara kanslomassigt narvarande hos
de drabbade familjerna. Detta fick etiska konsekvenser da vardpersonalen inte
kunde genomfora en tillfredsstillande PV och paverkade arbetsmiljon negativt
(Bartholdsson et al., 2015; Judith Roach et al., 2023; Ramadan et al., 2025). Genom
Jametons teori kan hog arbetsbelastning och otillrackliga resurser kopplas till

moralisk stress eftersom de ar begransande faktorer for huruvida sjukskoterskor kan
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utfora de handlingar de tinker ar moraliskt riktiga (jfr. Epstein & Hamric, 2009).
Var tolkning ar att brister i arbetsmiljon ar ett centralt problem for en fungerande
PPV, och barnsjukvarden i stort. Den palliativa patienten kraver mer tid av oss
sjukskoterskor och vi vill ha mgjlighet att 1agga den tiden pa barnets vard. Vi anser
att PPV enligt rutin skall ges mer resurser for att siakerstilla att barnet och familjens
behov tillgodoses samt en langsiktig, hallbar arbetsmilj6 for sjukskoterskorna som
utfor PPV.

Etiska konflikter i relation till medicinskt beslutsfattande
Sjukskoterskorna upplevde att all personal stundvis undvek svara samtal om doden
eller PV med familjen, av radsla att minska eller franta hopp. Fynden speglar
tidigare forskning som beskriver undvikande beteenden kring svara samtal om
prognos och dod (Nenner et al., 2019; Ramadan et al., 2025; Sisk et al., 2021).
Sjukskoterskorna upplevde ocksa att lakare emellandt undvek att fatta beslut
rorande PV, vilket skapade osidkerhet och forsvarade kommunikationen inom
teamet. Liknande resultat har rapporterats i studier dar vardpersonal beskrev
upplevelsen av att lakarkollegor undvek att ta beslut av palliativ karaktar (Nenner et

al., 20109; Sisk et al., 2021).

Resultatet visar att etiska konflikter i samband med eller pa grund av medicinskt
beslutsfattande var en kailla till belastning for sjukskéterskorna delaktiga i PPV.
Sjukskoterskorna beskrev hur de stilldes infor motstridiga beslut och svara
stallningstaganden i métet med barnen, familjerna och lakarna, sarskilt nar malet
for varden var otydlig eller da beslut togs som inte var i linje med tidigare palliativt
beslut. Resultaten fran denna studie 6verensstammer med tidigare forskning som
visar att etiska dilemman inom barnsjukvard ofta beror behandlingsnivaer eller
motstridiga perspektiv, vilket utgor en utmaning for beslutsprocesser och samarbete
(Bartholdson et al., 2015; Nenner et al., 2019). I foreliggande studies resultat
framtrader sjukskoterskornas upplevelser av frustration och maktloshet vid
genomforandet av procedurer som krankte barnets autonomi och som de upplevde
hade liten chans att paverka 6verlevnad. Liknande fynd aterfinns i en studie som
beskrev intensivt kdnslosamma upplevelser kopplas till genomférande av procedurer

mot barnets 6nskemal (Bartholdson et al., 2015). Vidare visar tidigare forskning att
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sjukskoterskors nara relationer till barn och familjer kan forstarka bade medkénsla
och etiska dilemman, sarskilt nar tydliga beslut eller rutiner saknas (Ramadan et al.,
2025). Utifran Jametons teori kan tolkningen goras att en kalla till moralisk stress ar
handlingar som kranker autonomi eller skapar lidande och upprepade situationer
kan leda till en kvarstaende moralisk belastning hos sjukskoterskor, vilket ytterligare
forstarker den emotionella stressen i arbetet (jfr. Epstein & Hamric, 2009). Vart
resultat belyser behov av tydligare beslutsprocesser, 0kad professionell dialog och
struktur for reflektion for att minska etisk och moralisk belastning inom PPV for nar
tydliga medicinska beslut uteblir riskerar sjukskoterskorna att befinna sig i ett etiskt

tomrum dar de forvantas stodja barn och familjer utan tillracklig vagledning.

Personliga pafrestningar i sjukskoterskerollen

Resultatet visar att sjukskoterskorna upplevde sig oforberedda infor PPV och att
universitetsutbildning inte omfattade amnet i den grad som onskats, att teorin inte
alltid overensstimmer med den kliniska verkligheten. Studier tar upp jamforbara
resultat dar det forekommer bristfillig utbildning inom PV (Judith Roach et al.,
2023; Ramadan et al., 2025; Salamon et al., 2024). Foreliggande studie visade att
PPV var négonting som upplevdes osakert och bidragande till radsla utifran
sjukskoterskornas ovana. I studier av Semerci et al. (2025) och Sisk et al. (2021)
aterkommer liknande resultat dar nyutbildad vardpersonal var ovan med och
beskrev emotionella pafrestningar att genomfora PPV. I foreliggande studie
framkom aven att vard av svart sjuka barn som standigt forsamras medfor
pafrestningar for sjukskoterskorna och de moter olika kanslomassiga utmaningar i
arbetet. Liknande resultat aterfinns i en studie av Ramadan et al. (2025) dar
sjukskoterskor som upprepat utsatts for sorg och forlust i arbetet kan utveckla
1angvarig emotionell stress. Aven personliga erfarenheter hos sjukskoterskorna kan
paverka arbetet vilket aterfinns i studien av Stayer och Lockhart (2016) dar

sjukskoterskor med egna barn paverkades annorlunda av PPV.

I foreliggande studie beskrev sjukskoterskorna utmaningen i att mota foraldrar i
kris, exempelvis nar foraldrarna hade hopp om tillfrisknande samtidigt som
sjukskoterskorna var medvetna om att barnet inte skulle overleva. I studier av

Bartholdsson et al. (2015), Nenner et al. (2025) samt Stayer och Lockhart (2016)
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presenteras liknande resultat gillande svarigheter att bemota foraldrar som onskade
fortsatta behandling oberoende av konsekvenserna da de inte forstatt situationen.
Detta skapade frustration och etisk stress hos sjukskoterskorna. Det var en
aterkommande etisk avvagning mellan att respektera foraldrarna och inte gora dem
ledsna samtidigt som sjukskoterskorna behovde vara realistiska i situationen. Vidare
kan resultatet relateras till sjukskoterskans etiska kod (Svensk
sjukskoterskeforening, 2021) dar det framgar att sjukskoterskeprofessionen praglas
av varderingar i form av respekt, medkiansla, empati och lyhordhet samt att stodja
och respektera alla manniskors vardighet. Sjukskoterskeyrket ar pafrestande,
sjukskoterskan forvantas uppratthalla ovanstdende varden och samtidigt hantera
svara situationer i motet med familjer i kris. Kopplat till foreliggande studies
resultat, sjukskoterskans etiska kod och Jametons teori stills sjukskoterskorna infor
en svar situation dar de ska balansera respekt for foraldrarna mot att vara arliga om

prognosen vilket skapar moralisk stress (jfr. Epstein & Hamric, 2009).

Resultatet kan tolkas som att PPV forekommer sillan inom barnsjukvarden vilket
forsvarar fortbildning nar kompetensen endast byggs pa praktisk erfarenhet i det
vardagliga arbetet. Kombinerat med en avsaknad av rutin for PPV kan detta medfora
en osidkerhet i yrkesutovningen for bade nyutbildade som erfarna sjukskoterskor.
Darfor kan det antas att det finns behov av, rutiner for och utbildning inom, PPV pa

alla vardavdelningar som kan mota PPV oavsett frekvens.

Metoddiskussion

Studieforfattarna har gjort flera metodologiska val som har diskuteras utifran
trovardighetsbegreppen: giltighet, tillforlitlighet, bekraftelsebarhet och
overforbarhet. Foreliggande studie genomfordes med en induktiv kvalitativ design
vilket valdes utifran att studieforfattarna efterstravade att forutsattningslost forsta

sjukskoterskornas erfarenheter (jfr. Engstrom & Juuso, 2023).

Urvalet gjordes andamalsenligt vilket syftade till att erhalla rika beskrivningar av
fenomenet och variation bland sjukskoterskornas erfarenheter (jfr. Engstrom &
Juuso, 2023). Studiens giltighet starks da deltagarna varierade i dlder och
yrkeserfarenhet. Studiens overforbarhet okar eftersom sjukskoterskorna arbetade i

olika regioner pa barnavdelningar med olika inriktningar. Studieforfattarna kan
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endast ge forslag till studiens 6verforbarhet, lasaren tar beslutet (jfr. Graneheim et

al., 2017).

I foreliggande studie valdes semistrukturerade intervjuer eftersom intervjuformen
erbjuder flexibilitet och 6ppna fragor vilket tilldter deltagarna att beskriva
erfarenheterna mer fritt (jfr. Engstrom & Juuso, 2023). Studieforfattarna bedémer
att datainsamlingsmetoden var adekvat utifran studiens syfte. Infor intervjuerna
utformades en intervjuguide i enlighet med Polit och Beck (2021) med syfte att fa
djupa, detaljerade svar i intervjuerna, vilket utgjorde en utmaning for studien da
nagra deltagare behovde fortydliganden av termer i fragorna, vilket studieforfattarna

forsokte forklara utan att paverka deltagarnas svar.

En utmaning i rekryteringsprocessen var att respektive studieforfattare kontaktade
kollegor som potentiella deltagare (jfr. Henricson, 2023). Studieforfattarna hade i
atanke att detta kan ha paverkat deltagarna genom kollegial press i valet att delta
eller inte, med vetskapen att en kollega tar del av intervjun. Forsok gjordes att
minimera detta genom att intervjua varandras kollegor, vilket samtidigt starker
studiens giltighet da det kan underlattat vad deltagarna valde att beratta (jfr.

Graneheim et al., 2017).

En utmaning var att datainsamlingen genomfordes som videosamtal vilket kunde
utgora en risk for tekniska komplikationer. Enligt studieforfattarna kan de digitala
intervjuerna gynnat overforbarheten genom att deltagarna valde plats for
genomforandet av intervjun, vilket kunde bidra till trygghet i att viga beritta om
sina erfarenheter (jfr. Engstrom & Juuso, 2023). Vidare genomfordes en intervju
over telefon vilket kan ha haft en negativ paverkan pa studiens tillforlitlighet da

kroppssprak uteblev (jfr. Graneheim et al., 2017).

Bada forfattarna transkriberade eller korrekturlaste respektive intervju och
analyserade samtliga intervjutranskript separat innan analyserna jamfordes, vilket
starkte studiens bekraftelsebarhet. Studieforfattarna diskuterade och reflekterade
fortlopande tolkningar av data under arbetets gang (jfr. Martensson & Fridlund,
2023). Studiens giltighet starktes eftersom analysprocessen har redogjorts for i

detalj. Citat har anvénts fran varje intervju i resultatavsnittet for att representera
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samtliga sjukskoterskor vilket 6kar studiens tillforlitlighet (jfr. Graneheim et al.,

2017).

Resultatets tillforlitlighet kan ha paverkats negativt av studieforfattarnas
forforstaelse, bada arbetar inom pediatrisk heldygnsvard och har vanan av
avdelningsarbete. Samtidigt kan forforstaelsen bidra positivt utifran att forstaelse av
fenomenet ocksa kan underlattat tolkning av resultatet (jfr. Graneheim et al., 2017).
Forforstaelsen hanterades genom aterkommande reflektion och ifragasattande av

varandras antaganden.
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Konklusion och kliniska implikationer

Studiens resultat synliggor de barriarer sjukskoterskorna erfar inom PPV och
kopplar dem till samarbete, arbetsmiljo, konflikter kring medicinska beslut och
emotionell belastning. Genom en forbattrad arbetsmiljo och ett starkt samarbete
kan forutsiattningarna for sjukskoterskornas arbete forhojas vilket i sin tur minskar
etiska konflikter och personliga pafrestningar i yrkesrollen. De kliniska
implikationerna av resultatet indikerar ett behov av tydliga rutiner, kollegialt stod,
mer tid for den palliativa patienten samt mer utbildning inom omradet. Studiens
resultat kan i forlangningen bidra till en trygg, jamlik och héllbar PV for barn och

deras familjer.

Forslag pa framtida forskning

I studiens resultat framkommer att sjukskéterskorna i stor utstrackning paverkas
negativt av lakarnas arbetssitt vilket betonar vikten av samarbete, rutiner, tydliga
roller och ansvarsomraden for samtliga professioner. Baserat pa konklusionen
foreslas en studie med fokus pa ldkares erfarenheter av ansvar och beslutsfattande
inom PPV. Sjukskoterskor verksamma inom barnonkologi upplevde en sarskild
barriar i form av de begransade forutsattningarna att samordna hemsjukvard for
patienter i behov av PPV. Jamforande studier med fokus pa vardera specialitet inom
barnsjukvard foreslas for att ytterligare beskriva likheter och skillnader i

erfarenheter.
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