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Bakgrund: Nir ett barn drabbas av obotlig sjukdom syftar palliativ vérd till att lindra
lidande och ge livskvalitet. Familjen har en betydande roll i omvardnaden och behover
stod for att kunna upprétthdlla familjedynamiken.

Syfte: Att belysa hur familjedynamiken paverkas nar ett barn i familjen vardas
palliativt.

Metod: En integrerad sammanstallning av kvalitativ forskning med 11 inkluderade
artiklar.

Resultat: Familjedynamiken forandras pa flera olika sitt nir ett barn i familjen
vardas palliativt. Familjer uttrycker ett bristande stod fran hélso- och sjukvarden
kopplat till att se hela familjens behov. De utrycker behov av en 6ppen kommunikation
dar information och delaktighet ar betydande for att uppréatthélla det nya familjelivet.

Konklusion: Det ar av vikt att belysa hur familjedynamiken fordndras nar ett barn
vardas palliativt. Det nya livet som familjen méter innebir stort omvardnadsbehov hos
det sjuka barnet men dven hos 6vriga familjemedlemmar. Familjen upplever bristande
helhetssyn pa familjen och det pekar pa att sjukskoterskor behéver mer kunskap och
utbildning i familjefokuserad omvardad for att kunna mota familjens behov.



Abstract

Title: Holding together when everything falls apart — being a family to a
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Background: When a child is diagnosed with a terminal illness, palliative care aims to
relieve suffering and provide quality of life. The family plays a significant role in the
care and needs support to maintain family dynamics.

Aim: To illuminate how family dynamics are affected when a child in the family
receives palliative care.

Method: An integrative review of qualitative research with 11 included articles.

Findings: Family dynamics change in several ways when a child in the family receives
palliative care. Families report a lack of support from the healthcare system in
addressing the needs of the whole family. They express a need for open communication
where information and involvement are essential to maintain the new family life.

Conclusion: It is important to illuminate how family dynamics change when a child
receives palliative care. The new life that the family encounters involve significant care
needs, not only for the ill child but also for the other family members. The family
experiences a lack of holistic view of the family, and this indicates that nurses need
more knowledge and education in family-focused care to meet the family's needs.
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1 Inledning

Nir ett barn drabbas av obotlig sjukdom aktualiseras palliativ vard i den
fortsatta behandlingen. Den har fokus pa symtomlindring, vialbefinnande och
livskvalitet. Familjen har en viktig och betydande roll i virden. Sjukdomen och
den intensiva omvardnaden paverkar familjens vardag och dynamiken mellan
familjemedlemmarna. I sin yrkesroll ska sjukskéterskan kunna mota och ge
stod till hela familjen samt sdkerstilla att de ar vilinformerade och delaktiga.
Det finns darfor behov av 6kad kunskap om hur familjens behov av stod kan
identifieras och tillgodoses. Genom en 6kad kunskap ges sjukskoterskor battre
forutsiattningar att kunna mota hela familjen inom den palliativa varden.

2 Bakgrund

2.1 Palliativ vard

Palliativ vard harstammar fran det latinska ordet pallium som betyder
mantel. Manteln ska symbolisera den omsorg som finns runt den déende
personen (Svenska palliativregistret, 2023). Palliativ vard syftar till att lindra
lidande och framja livskvaliteten for personer som drabbas av obotlig
sjukdom. Det dr av stor vikt att se hela ménniskan samt att stotta individer att
leva ett vardigt liv med storsta mojliga vilbefinnande fram till livets slut,
oberoende av diagnos och alder (Socialstyrelsen, 2025a). Palliativ vard
innebar dven att lindra smairta, att doden inte paskyndas eller fordrdjs, att
stodja individer att leva ett aktivt liv fram till livets slut, att stotta niarstdende
samt att arbeta tviarprofessionellt for att kunna méta personer och nirstdendes
behov. Det ar viktigt att den palliativa varden initieras tidigt for att kunna
lindra och forebygga lidande av fysisk, psykisk och andlig karaktir som kan
uppkomma nir en person drabbas av obotlig sjukdom (Ternestedt &
Andershed, 2020).

Symtom som &r vanliga hos patienter inom den palliativa varden ar fatigue,
andnod, mag- och tarmproblem, depression, somnstorningar, problem med
kost, forvirring och oro (Osterlind et al., 2022). Symtom som uppkommer bor
kontinuerligt skattas for patienter som befinner sig i livets slutskede. Det finns
flera matinstrument att anvinda inom palliativ vard. Visuell analog skala
(VAS) har utvecklats for att skatta exempelvis smarta eller illamaende samt
Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS) dar symtom som oro,
vilbefinnande och andfaddhet kan matas (Socialstyrelsen, 2025a). Trots att
det finns matinstrument for symtomskattning utgér samtalen de viktigaste
redskapen for att f en djupare forstaelse for patientens symtom. Det r av stor
vikt att patienten far beridtta om sina upplevelser innan sjukskoterskor utifran
sin kunskap borjar stilla fragor om symtom och problem som uppstar
(Alvariza et al., 2019). Det finns ett behov hos personer som vardas palliativt
att fa stod i att uppratthalla relationer med narstaende. Det ar 6nskvart med
en 6ppen dialog och att kunna fa uttrycka sina kanslor och tankar tillsammans
(Goni-Fuste et al., 2021). Att fa stod i att uppratthalla sociala relationer kan ge
en kinsla av vardighet. Narvaro av familjemedlemmar och andra nirstdende



ses som nodvandigt for att bibehélla en kinsla av den egna identiteten och
vardigheten trots livshotande sjukdom (Sailian et al., 2024).

2.1.1 Pediatrisk palliativ vard

Pediatrisk palliativ vard ar aktuell nir barn 0—18 ar drabbas av obotlig
sjukdom. Varden innefattar att ge stod till familjer. Sjukskoterskor ska bidra
till att lindra barnets fysiska, psykiska samt sociala symtom. Det kraver
tvarprofessionell kunskap som kan ges i bade vardmiljo och ordinirt boende.
For att det ska vara mojligt att uppna spelar samtalen mellan sjukskoterskor,
barn och fordldrar en central roll (Kreicbergs, 2020). Den pediatriska
palliativa varden liknar den palliativa virden som vuxna far. Som vixande
individer finns ett behov av utrymme for utveckling dar sjukskoterskor
behover forstaelse och kunskap om hur ett palliativt forhallningssatt kan
anviandas savil inom som utanfoér varden. Barn och deras familjer gynnas av
en vardkedja som ar sammanhallen, dar tidiga insatser och god kompetens
inom den palliativa varden kan stirka livskvaliteten. Barn har ritt till lek och
fritid och varden ska anpassas efter barnets mognad och utifran behov
(Regionala cancercentrum, 2025).

Vid livshotande sjukdom finns alltid hopp om bot men for en del barn finns
inget bot och vardandet kommer att 6verga i tidig palliativ fas, som kan paga i
manader eller ar (Kreicbergs, 2020). Planering och forberedelser for det
kommande vardbehovet som innefattar praktiska, medicinska och etiska
fragor tillsammans med familjer ar relevant for att kunna ge barn
personcentrerad vard (Seckin et al.,2025). Nar barns dod ar nara 6vergar
vardandet i den sena palliativa fasen. Da ar vardbehovet hos barn ofta storre
och det ar vanligt att tillstdnd och symtom snabbt forandras (Kreicbergs,
2020).

2.2 Definition av barn och familj

2.2.1 Definition av barn

Enligt barnkonventionen definieras personer under 18 ar som barn, med ratt
till sjalvbestaimmande och delaktighet (SFS 2018:1197). Inom hilso- och
sjukvard innebar barns perspektiv att de forstas utifran sin egen unika
upplevelse, erfarenhet, tankar och kanslor (Hallstrom, 2015). Det ar barns
egen formedling av sin situation som ska forstas och lyssnas till fran
omgivningen (Forsner, 2015). Kommunikation och information som anpassas
efter dlder dr en forutsittning for barns forstaelse och delaktighet i varden
(Hietanen et al., 2025). For att omsétta barns perspektiv till praktiken behovs
kunskap och forstéelse for de olika stadier och utvecklingsfaser de befinner sig
i (Enskar & Golsiater, 2019).

2.2.2 Definition av familj

Definitionen av familj i aktuell studie innefattar foraldrar och syskon till barn
som ar obotligt sjuka. Foraldrar ar vardnadshavare som har juridiskt ansvar
att tillgodose barns behov och rittigheter. De har gemensamt ansvar att frimja
trygghet, omvardnad, uppfostran och utveckling, samt att fatta beslut som ror



barns hilso- och sjukvard. Utover det juridiska ansvaret har fordaldrar dven ett
ansvar att skapa trygghet och vara emotionellt stod (SFS 2018:1197). Syskon
definieras i sammanhanget som de barn eller ungdomar som ar
familjemedlemmar och lever i samma hushall (Broberg, 2015). Relationen
mellan syskon utgor en grundldaggande del av den sociala tryggheten och ar
betydelsefull for barns utveckling och identitetsskapande (Hwang & Nilsson,
2025). Tidigare forskning visar ett dmsesidigt samband mellan kvaliteten pa
langvariga relationer inom familjen och hilsan hos en person (Shajani & Snell,
2023).

2.3 Familjedynamik

Begreppet familjedynamik innebar hur familjemedlemmar interagerar med
varandra. Familjedynamik kan ses utifran ett systemiskt perspektiv dar
familjer ar i standig rorelse mellan forandring, balans, osdkerhet och trygghet
(Svensk sjukskoterskeforening, 2015). Dynamiken paverkas av familjehistoria,
traditioner, kultur, kanslor, roller och hierarki (Homewood Ravensview,
2022). Flera faktorer som paverkar familjedynamiken kan identifieras. Pa
systemniva ses faktorer som familjens 6vergripande funktion eller
socioekonomisk status. Pa individniva avses emotionella tillstdnd eller
personlighet hos familjemedlemmarna. En tredje niva beror interaktionen
mellan tva individer i familjen, antingen mellan foraldrar eller mellan foralder
och barn. Relationerna i familjen kan ha ldngsiktig inverkan pa en individs
vilbefinnande och kvaliteten pa familjerelationerna kan ha bade positiv och
negativ inverkan pa hilsan (Bueno et al., 2025).

2.3.1 Kommunikation, interaktion och roller

Hilsosam familjedynamik innefattar en 6ppen och arlig kommunikation
genom regelbundna diskussioner dir familjemedlemmar lyssnar pé varandra
och har respekt. En god kommunikation och gemensam hantering av
konflikter kan bidra till att familjer blir starkare och mer motstédndskraftiga.
Interaktion i familjen har en betydande faktor. For att kunna uppna en
hélsosam familjeinteraktion har fordldrar ett ansvar att ta en aktiv roll i sina
barns liv genom att uppskatta individualitet och ge stod i beslutsfattande och
malsdttning. Om syskon finns behover dven syskon vara stodjande mot
varandra for att uppné hilsosamma relationer. Genom att kdnna stod och
trygghet genom 6msesidig uppskattning och respekt upplever
familjemedlemmar ett positivt emotionellt vilbefinnande i interaktioner
(Homewood Ravensview, 2022). Familjeroller skapas utifran det ansvar och
beteendemonster som tilldelas de olika familjemedlemmarna. Rollerna kan
uppsta genom personlighetsdrag, fordldraviagledning, fodelseordning eller
kulturella och samhalleliga normer. Roller kan uppratthalla ordning och
balans men ocksa vidmakthalla dysfunktion, sarskilt i familjer som gar igenom
trauman, stress eller konflikter (The Montfort Group, 2025).

2.4 Sjukskoterskors yrkesroll

Sjukskoterskors huvudsakliga kompetensomrade ar omvardnad. Omvardnad
innefattar fyra ansvarsomraden som omfattar att fraimja halsa, forebygga
sjukdom, aterstilla hilsa och lindra lidande. God omvardnad grundas i ett
etiskt forhallningssitt som innebar respekt for manskliga rattigheter med



hansyn till personers integritet, vardighet och sjalvbestimmande (Svensk
sjukskoterskeforening, 2021). Sjukskoterskors ansvar grundas i en
kombination av lagar, forordningar och riktlinjer. For att sikerstilla god och
sdker omvardnad finns sex kairnkompetenser beskrivna i
kompetensbeskrivning for legitimerad sjukskoterska. Personcentrerad vard
ingdr som en av sex kirnkompetenser och innebar att varden utgar fran
patienters och nirstaendes unika upplevelser, erfarenheter och behov framfor
ett ensidigt fokus pa sjukdomstillstindet. Samverkan i team utgor en annan
kiarnkompetens som innebir att kompetenser mellan olika yrkesgrupper,
patienter och néarstdende kompletteras. Det framjar kontinuitet och att
beslutsfattande sker gemensamt (Svensk sjukskoterskeforening,

2024). International Council of Nurses (ICN) etiska koder syftar till att ge
viagledning for sjukskoterskors agerande och etiska stillningstagande. De
betonar respekt for manniskors virde, gott samarbete med andra
vardprofessioner samt att arbeta patientsikert (Svensk sjukskoterskeforening,
2021).

Sjukskoterskor som arbetar med sjuka barn ska inkludera bade foraldrar och
syskon till delaktighet och sikerstilla att de far information anpassad utifran
individuella forutsattningar, dlder och utvecklingsfas (Jenholt Nolbris &
Johansson, 2024). Sjukskoéterskors nara arbete med patienter, familjer och
professionellt vardteam utgor en lank for att formedla och bekrifta barns
tillstind samt mojliggora delaktighet i beslutsfattande om vard och behandling
(Mullen et al., 2015). Sjukskéterskor behover kunskap om barns utveckling
och mognadsprocess for att bemota dem pa i syfte att frimja individuella
behov, formagor och mgjlighet till delaktighet. Kunskapen &r en viktig
forutsattning for att ge god personcentrerad vard (Enskar & Golsiter,

2019). Kommunikation om véard i livets slutskede hos barn kan upplevas som
svart i samspelet mellan sjukskoterskor, familjer och andra vardprofessioner
(Hendricks-Ferguson et al., 2015). Tillimpning av familjecentrerade
vardmodeller ar av stor betydelse da vardinsatser planeras och genomfors
utifran familjers behov. Kommunikation, utbildning, st6d och samarbete ar
viktiga komponenter som stirker sjukskoterskors arbete med att inkludera
hela familjen i vardprocessen (Kokorelias et al., 2019). Sjukskoterskor behover
ett palliativt forhallningssitt som innebar att samordna och planera varden
utifran personens onskemal och behov (Benkel et al., 2024).

241 De6S:n

De 6 S:en star for sjalvbild, sjalvbestimmande, symtomlindring, sociala
relationer, sammanhang och strategier. De 6 S:n vilar pa en humanistisk
grund och ar en modell f6r personcentrerad palliativ vard. Modellen finns som
stod nar palliativ vard planeras, dokumenteras, genomfors och utvirderas.
Sjalvbild 4r modellens kérna. Det beror hur personen tanker och kinner infor
sig sjalv (Osterlind & Henoch, 2020). Att visa respekt for en persons
sjalvbestimmande handlar om att ge personen mojlighet till egna &sikter,
beslut och agera utifran den egna viljan. Sociala relationer har stor betydelse
for en persons livskvalitet. Det ar viktigt att sjukskoterskor stottar personen i
att bevara de relationer som patienten vill. Det ar ocksé viktigt att
sjukskoterskor dr stodjande mot de nirstadende for att de ska uppna storsta
mojliga vélbefinnande men ocksé for att de i sin tur ska orka stodja personen
som vardas (Osterlind et al., 2022). Sammanhang och strategier speglar bland
annat existentiella fragor, reflektioner om déden, mening, skuld eller



ensamhet. Strategier kan vara praktiska handlingar som personen 6nskar
utfora. Det kan exempelvis vara att skriva testamente eller ta avsked frin
personer och platser (Osterlind & Henoch, 2020).

2.4.2 Familjefokuserad omvardnad

Inom familjefokuserad omvardnad ar utgdngspunkten ett cirkulart synsatt dar
relationer och samspel mellan familjemedlemmarna star i fokus (Benzein et
al., 2023). Familjer ar en enhet som ar under stiandig forandring och om det
sker en dndring i en av delarna paverkas helheten. Forandringen som sker kan
vara bade positiv och negativ. Om en familjemedlem blir sjuk paverkas hela
familjen. Nar personen som ar sjuk upplever battre maende kan det bidra till
att ovriga familjemedlemmar ocksa mar battre, vilket innebar att alla i
familjen kan bidra till att lindra lidande och 6ka vilbefinnande (Svensk
sjukskoterskeforening, 2015).

Familjecentrerad omvardnad vander sig till familjer som enhet. Den utgar
ifran ett cirkulart synsatt for att kunna forhalla sig till det samspel som sker
inom familjer som system. Det medfor att fokus skiftas fran den enskilde
familjemedlemmen till relationen och samspelet mellan familjemedlemmarna.
I en familj kan olika beskrivningar av samma fenomen forekomma. Det
cirkuldra synsittet kan hjilpa till att skapa en 6ppenhet for att det finns flera
vagar till forstaelse (Benzein et al.,2023). Den familjecentrerade omvardnaden
behover enligt Benzein ges storre utrymme inom vard och omsorg. Som ett
komplement till den familjecentrerade omvardnaden finns den
familjerelaterade omvardnaden som ofta forekommer inom vard- och omsorg
(Svensk sjukskoterskeforening, 2015).

Familjerelaterad omvardnad riktar sig till enskild familjemedlem med familj
som kontext. Den person som ir sjuk intar en central position men hiansyn tas
ocksa till narstdende (Benzein et al., 2023). Da familjer utgor en betydande
roll inom vard och omsorg behéver de moétas som en helhet av sjukskoterskor
for att minimera risken att den sjuka personen eller 6vriga familjemedlemmar
hamnar i bakgrunden. Darigenom skapas delaktighet och mojlighet for hela
familjer att vara med i beslutsfattande som paverkar samtligas hilsa. Varden
samskapas saledes dir hela familjers resurser tas tillvara pa (Svensk
sjukskoterskeforening, 2015). Forskning visar att sjukskoterskor som far
utbildning i familjecentrerad véard ar battre rustade att mota familjer och
involvera dem i varden. Utbildningen bidrar ocksa till att vardpersonalens
kunskaper och attityder gillande familjecentrerad vard forbattras. Det leder
till att behoven hos familjen kan moétas pa ett mer tillfredsstéllande sitt och
familjerna upplever en béttre vard (Cetintas et al., 2023).

3 Problemformulering

Nar ett barn vardas palliativt paverkas alla familjemedlemmar.

Utifran den familjefokuserade omvéardnaden ses familjer som en helhet med
en forstaelse for att samtliga familjemedlemmar ar i behov av omvardnad.
Familjer mots av sjukskéterskor i bade hem- och sjukhusmiljo. Trots att stod
till familjer utgor en stor del av den palliativa varden saknas en djupare
kunskap i hur familjedynamiken paverkas. Genom att skapa en forstaelse for



hur familjedynamiken paverkas 6kar mojligheterna for sjukskoterskor att
kunna ge en person- och familjecentrerad vard.

4 Syfte

Att belysa hur familjedynamiken paverkas nir ett barn i familjen vardas
palliativt.



5 Metod

Metoden som valdes for studien var en integrerad sammanstéllning av
kvalitativ forskning inspirerad av metasyntes. Kvalitativ forskning innebar att
skapa en djupare forstaelse for det fenomen som ska studeras (Friberg,
2022a). Studiens syfte var att belysa hur familjedynamiken paverkas nir ett
barn vardas palliativt. En kvalitativ forskning bedomdes darfor vara relevant
for att fa kunskap och forstéelse for personers upplevelser, behov,
forvantningar och erfarenheter i relation till fenomenet som belystes. Genom
en sammanstillning och analys av tidigare forskning kunde det aktuella
kunskapsomradet belysas och eventuella kunskapsluckor identifieras (Friberg,
2022a).

5.1 Urval

Inklusionskriterier for studien var vetenskapliga artiklar som utifran
foraldrars och syskons upplevelser belyste forandring i familjedynamiken nar
ett barn i familjen vardas palliativt. Artiklarna som inkluderades utgick ifran
familjer dir ett barn i dldern 0—18 ar drabbats av livshotande sjukdom,
oberoende av grundsjukdom och vardmiljo. Artiklarna som valdes ut var
engelsksprakiga, da vetenskapliga tidskrifter inom omvardnad riktar sig till en
internationell méalgrupp och anvinder sig darfor av det engelska spraket
(Hellberg & Karlsson, 2025). De inkluderade artiklarna var publicerade mellan
2016—2026, vilket mojliggjorde ett tidsintervall som inkluderade aktuell
forskning som speglade dagens kunskapslage inom omrédet. Samtliga utvalda
artiklar hade genomgatt peer review for att sikerstélla att studiens resultat
hade en vetenskaplig grund (Segesten, 2022). Databasen Ulrichsweb anvindes
for att kontrollera att valda artiklar var publicerade i vetenskapliga tidskrifter
med peer review (Ostlundh, 2022). Exklusionskriterier innefattade perspektiv
som exempelvis mor- och farforialdrars upplevelser eller personer utanfor
kiarnfamiljen da fokus for studien var dynamiken mellan foraldrar och syskon.

5.2 Datainsamling

Datainsamlingen inleddes med en sokprocess dir den forsta delen bestod i att
fa en forstaelse for informationssokning inom dmnet och for att hitta sokord
och databaser som var lampliga utifrdn studiens syfte. I sokprocessens andra
del soktes det slutgiltiga urvalet fram av artiklar till studien som besvarade
studiens syfte (Ostlundh, 2022). S6kningar gjordes bade systematiskt genom
sokning i databaser samt genom manuell s6kning. Databaserna som anvindes
var CINAHL och PubMed som innehaller information om
omvardnadsvetenskap, medicin samt hilsa och anvindes for att ett brett
utbud av relevanta artiklar skulle identifieras. Sokprocessen genomfordes med
trunkering (*) for att fa olika dndelser av utvalda sokord i databaserna.
Boolesk soklogik anviandes dar sokord kombinerades med AND for att
avgransa och OR for att utvidga sokresultatet. Parenteser anvéandes for att
gruppera sokord och fa en specifik ordningsfoljd av sokningen (Ostlundh,
2022).

Sokorden som anvindes var: Palliative care, end-of-life care, pediatric, child,
children, siblings, family, family dynamics, family interactions, family



relations, experience, perspective. Sokorden sammanstilldes i en tabell
tillsammans med det totala antalet soktraffar, lasta titlar, lasta abstrakt och
antal lasta artiklar (Bilaga 1). Total sokméangd var 656 artiklar, samtliga titlar
lastes. Utifran lasta titlar valdes sedan 178 abstrakts ut. Efter genomlédsning av
abstrakt valdes slutligen 12 artiklar ut for att lisas i sin helhet. En artikel
soktes fram via manuell s6kning. Tva artiklar valdes bort som inte svarade pa
studiens syfte. Resterande artiklar kvalitetsgranskades med hjilp av Fribergs
granskningsmall for kvalitativa artiklar (Friberg, 2022b). Fragorna i
granskningsmallen viarderades med podang. Om fragan kunde uppfyllas gavs en
poang, om fragan delvis kunde uppfyllas gavs 0,5 podng och om fragan inte
kunde uppfyllas gavs o0 poang. Mallen inneholl totalt 14 fragor och
totalpodngen kunde som hogst vara 14. Artiklar som fick 10 poéng eller hogre
bedomdes vara av hog kvalitet och inkluderades i studien (Bilaga 2).

5.3 Analys

Analysprocessen genomfordes enligt Fribergs (2022a) fem analyssteg for
integrerad sammanstillning av kvalitativa artiklar. I det forsta steget lastes
samtliga 11 artiklar i sin helhet upprepade ganger individuellt av forfattarna.
Syftet med att ldsa individuellt innan det gemensamma analysarbetet var att fa
en 6vergripande helhetsbild och god forstaelse av innehéllet i varje artikel.
Sedan diskuterades artiklarna gemensamt for att f4 en djupare gemensam
forstéelse av innehéllet. Analysens andra steg var att identifiera nyckelord som
citat, meningar och ord i varje enskild artikels resultat som var av virde for
studies syfte. Nyckelfynden firgmarkerades for att strukturera och underlatta
sorteringen av materialet. I det tredje steget genomfordes en schematisk
oversikt dar fynden dokumenterades och sammanstilldes i ett gemensamt
dokument for att fa en 6verblick 6ver det insamlade materialet. I det fjarde
steget identifierades likheter och skillnader mellan fynden. De fynd som
beskrev liknande innehéll grupperades tillsammans for att identifiera specifika
monster vilket skapade teman och underteman som svarade pa syftet med
studien. De teman och underteman som skapades gav en helhetssyn pa hur
familjedynamiken paverkas nir ett barn vardas palliativt. I det femte och sista
steget beskrevs och presenterades de nya teman och underteman som
framkommit genom att formulera en integrerande sammanstillning enligt
Fribergs (2022a) analysmodell. For att sikerstilla vilka av de inkluderade 11
artiklar som bidragit till respektive tema gjordes en oversiktstabell (Bilaga 3).

5.4 Etiska overvaganden

Den integrerade sammanstillningen av kvalitativ forskning utgick ifrén
tidigare insamlade data vilket innebar att ingen personlig kontakt med
deltagare intriaffade, ddrav uppstod inga nya etiska risker i aktuell studie.
Etiska overviaganden sidkerstéilldes genom att kontrollera att valda artiklar var
vetenskapligt granskade och etiskt godkanda. Fyra forskningsetiska principer,
informationskrav, samtyckeskrav, konfidentialitetskrav och nyttjandekrav lag
till grund for den etiska granskningen av artiklarna som inkluderades
(Vetenskapsradet, 2024). Den forsta forskningsetiska principen ar
informationskravet som innebar att deltagarna i studien var informerade om
studiens syfte. Samtyckeskravet innebar att deltagarna har lamnat sitt
medgivande att delta i studien med ratt att avbryta medverkan, vilket ar
avgorande for att garantera att familjer valt sjalva att delta i studien med att



dela upplevelser kring palliativ vard av barn. Konfidentialitetskravet innebar
att deltagarnas personliga och kinsliga uppgifter ska skyddas och férhindra att
obehoriga far tillgang till uppgifterna. Nyttjandekravet innebar att det
insamlade materialet endast far vara till for forskningsdndamal, darfor har
forfattarna i studien endast anvint artiklarnas resultat for att belysa hur
familjedynamiken paverkas och inte till ndgot annat syfte. Studien som
utfordes inkluderade endast artiklar som f6ljde Helsingforsdeklarationens
etiska principer som sikerstiller att deltagarna har skyddats i
ursprungsstudierna (World Medical Association, 2024).

Studien har genomforts med beaktande av Tryckfrihetsforordningen och
offentlighetsprincipen (1949: 105), vilket innebar att forfattarna far ta del av
redan publicerat material vilket ar en forutsattning for att genomfora en
integrerad sammanstillning av kvalitativ forskning.

Forforstaelse berorde den kunskap och vetskap som fanns hos forfattarna
innan arbetet med studien pabérjades, det avser dven varderingar och
erfarenhet som givits genom livet (Priebe & Landstrém, 2025). Forfattarna
hade en generell forforstaelse inom det valda amnet utifran
sjukskoterskeutbildning och tidigare arbetslivserfarenheter. For att undvika
att ovanstdende paverkade resultatet har samtliga forfattare granskat och
diskuterat valda artiklar gemensamt och med handledare under arbetets gang.
Under arbetet med studien har forfattarna granskat hur etiska 6verviaganden
beskrevs i de inkluderande artiklarna (Kjellstrom, 2025).



6 Resultat

Analysen av de vetenskapliga artiklarna resulterade i tre teman, den
fordndrade vardagen — familjens nya normalitet, rollskifte och
relationsfordndring inom familjen samt familjens behov av stod fran
sjukskoterskan. Under varje tema foljer underteman som gemensamt svarar
pa hur familjedynamiken férandras nér ett barn i familjen vardas palliativt

(Tabell 1).
Tabell 1. Oversikt av teman och underteman
Teman Underteman
e Paverkan pa familjelivet
Den forédndrade vardagen — e Att uppritthélla en normal
familjens nya normalitet vardag som en annorlunda
familj
e Forandrade roller- att vara
Rollskifte och relationsforandring foralder och vardare
inom familjen e Syskons situation och
rollférandring
e Att méta fordldrars behov
Familjens behov av stod fran e Behov av kommunikation,
sjukskoterskan information och delaktighet

6.1 Den forandrade vardagen — familjens nya normalitet

Nar ett barn i familjen vardas palliativt paverkas familjelivet pa flera olika satt
och mdjligheterna till att vara tillsammans som familj begransas. Familjen
behover pa olika sdtt omorganisera sitt liv vilket utgor ett nytt normalt liv. Det
nya normala innebdr social paverkan och att forsoka skapa en balans i
vardagen utifran de nya forutsattningarna som familjen stills infor.

6.1.1 Paverkan pa familjelivet

Foraldrar uttrycker en stor paverkan pa familjelivet nar deras barn vardas
palliativt (Castor et al., 2018; Kochen et al., 2023; Martinsen et al., 2025; Price
et al., 2022; Verberne et al., 2017). Pa grund av det omfattande engagemanget
i omsorgen av barnet, den intensiva vardkontakten och dterkommande
sjukhusvistelser begriansas majligheten att vara tillsammans. De ar standigt
tvungna att anpassa sig till den kravande vardsituationen och omorganisera
familjelivet utifran det, samtidigt som de forsoker tillgodose alla inblandade
familjemedlemmars behov och intressen (Verberne et al., 2017).

Familjebalans dr en situation dir alla enskilda familjemedlemmar kan uppleva
valbefinnande och utvecklas till sin fulla potential. Den innefattar ocksa



etablerade fordldraansvar, sdsom att tjana pengar eller organisera en semester
(Verberne et al., 2017). Pa grund av omfattande omsorg kring det sjuka barnet
begransas mojligheten till att kunna umgas som familj. Syskon far mindre
uppmairksamhet och far ofta vianta da fordldrarnas fokus laggs pa det sjuka
barnets behov (Verberne et al., 2017; Voetmann et al., 2025). Familjer
uttrycker svarigheter och att de inte langre kan 1amna hemmet f6r vardagliga
aktiviteter. Risken ar stor att aktiviteter stills in pa grund av barnets tillstand
och plotsliga forsamring (Collins et al., 2016; Verberne et al., 2017). Familjen
kanner sig fangade i sitt hem, de upplever sig vara isolerade fran ovriga
samhallet och uttrycker dven att de drar sig undan fran vinner pa grund av att
de inte vill belasta dem (Collins et al., 2016). Foraldrar valjer darfor att soka
sig till personer i liknande situationer da det sarskilt viarderas att traffa andra
familjer med liknande erfarenheter och att fa stod avdem (Martinsen et al.,
2025; Price et al., 2022).

Att ta hand om sitt barn hemma leder till utmaningar for familjen da det kravs
uppfoljningar av medicinska behov, anpassning till barnets funktion och att
standigt behdva vara uppméarksam pa symtomforandringar samtidigt som de
dagliga sysslorna i familjelivet ar lika krdvande som vanligt. Familjens
situation paverkas och forsamras alltmer i takt med att sjukdomsforloppet
framskrider (Andreassen Rud et al., 2023). Samtidigt papekar foraldrar
positiva aspekter med att varda sitt barn hemma. Det skapar storre mojlighet
for familjen att fortsatta med aktiviteter och rutiner, det frigor tid och ger
energi som starker familjelivet. Det ger familjen mgjlighet att vara tillsammans
och kan leda till 6kat vilbefinnande hos alla familjemedlemmar (Castor et al.,
2018).

Foraldrarna vill begransa antalet konsultationer och sjukhusbesok for sina
barn. Det ar viktigt eftersom fordldrarna betonar vikten av att kunna
uppratthalla relationer med vanner och familj, f6r att undvika storningar i
rutiner och vardagsliv samt franvaro fran skolan eller forskolan (Martinsen et
al., 2025). Syskon ir medvetna om att familjedynamiken kan forandras och ar
i behov av stod for att kunna leva ett sa gott familjeliv som mgjligt. Genom
tillgang till stod dygnet runt upplever bade fordldrar och syskon att familjelivet
blir battre. Om stodet plotsligt forvinner forandras familjens liv igen
(Kreicbergs et al., 2022).

6.1.2 Att uppratthalla en normal vardag som en annorlunda

familj

Foraldrarna uttrycker en langtan efter en normal familjesituation (Andreassen
Rud et al., 2023). Familjen som helhet begriansas av sjukhusvistelser och
vardinsatser (Verberne et al., 2017). Foraldrar upplever sorg 6ver hur livet inte
blev som de forestillt sig, bdde for familjen som helhet, och for forlusten av
barnet de en gang hade (Collins et al., 2016). Aven syskon till ett barn som
genomgar palliativ vard uttrycker vardagen annorlunda (Kreicbergs et al.,
2022; Voetmann et al., 2024).

En betydande del i fordldrarnas sitt att hantera det nya livet ar stravan efter
normalitet. Normaliteten i hemmet anses som viktigast. Trots att hemmet
ibland kan ge paminnelser om att livet forandrats upplevs hemmet som en
sikrare plats for familjen och barnet, framst for att det dr en sdkrare miljo dn

11



pa sjukhuset. Vid sjukhusvistelser stors striavan efter normalitet (Price et al.,
2022). Familjer papekar att en begransad flexibilitet i vardagen och stérning i
den sjilvklara gemenskapen i familjen utgor en annorlunda familjesituation
(Verberne et al., 2017). Forildrar utvecklar expertis i att tillgodose familjens
behov och samtidigt det sjuka barnets behov (Price et al., 2022). Foraldrar
beskriver att barnets vardbehov ofta resulterar i att anpassningar behover
goras for att fordldrarna ska ges forutsiattning att mota syskonens behov (Price
et al., 2022). De upplever svarigheter i att anpassa sig efter syskonets behov
och att inte ha tillrackligt med tid vilket resulterar i att syskon asidositts
(Andreassen Rud et al., 2023; Martinsen et al., 2025). Det blir da naturligt att
ena foraldern tar hand om det sjuka barnet medan den andra tar hand om
syskonet (Price et al., 2022).

Foraldrar langtar efter en normal familjesituation med normal skolgéng,
narvaro pa arbetet och att kunna ta emot besok (Andreassen Rud et al., 2023).
Nar livet blir begransat tvingas forildrar sluta sina arbeten for att ta hand om
det sjuka barnet. Avskildhet fran samhallet upplevs som en svar aspekt dar
kanslan av forlust uttrycks. Foraldrar onskar aterga till arbetet eller
volontirarbeta for att fa social samvaro, vuxna samtal och bibehalla sin
sjalvkansla (Collins et al., 2016). Hoppet om att vara en normal familj igen
kvarstar hos fordldrarna dar 6nskan om att syskonen ska kunna interagera och
kommunicera med varandra (Layshock et al., 2024).

6.2 Roliskifte och relationsforandring inom familjen

Foraldrar och syskon far forandrade roller nir ett barn i familjen vardas
palliativt. Foraldrar prioriterar det sjuka barnet och intar rollen som vardare
vilket gor att det sjuka barnet hamnar i centrum och foraldrarnas personliga
behov av socialt umginge och arbete hamnar at sidan. Syskon far ta mer
ansvar for hemmet och sina yngre syskon. Denna rollférandring leder till att
syskonen kanner sig forbisedda samtidigt som foraldrar upplever skuldkanslor
nir syskonens behov hamnar i bakgrunden.

6.2.1 Forandrade roller - att vara foralder och vardare

Nir ett barn vardas palliativt sker en tydlig rollforandring i familjen.
Forildrarollen fordandras fran att endast vara forilder till att 4ven omfatta
rollen som vardare. En roll som innebar stort ansvar for det sjuka barnets
behov och forsok att minska sjukdomens paverkan pa barnet och familjen
(Collins et al., 2016). Foraldrar beskriver att de tvingas prioritera det sjuka
barnet vilket innebar att de friska barnens behov nedprioriteras. De ar
medvetna om obalansen mellan barnens behov, vilket skapar kianslor av
otillracklighet och kluvenhet i fordldrarollen (Andreassen Rud et al., 2023;
Martinsen et al., 2025; Price et al., 2022; Verberne et al., 2017). Foraldrar vill i
forsta hand behalla sin fordldraroll utan att relationen till barnet praglas av
omvardnad. De beskriver ett missnoje med att omvardnadsrollen ibland
overskuggar foridldrarollen och langtar efter att fa vara en bra fordlder
(Martinsen et al., 2025; Price et al., 2022). Rollférandringen innebar
medicinskt ansvar med konstant 6vervakning och tillsyn for att uppratthéalla
barnets hilsa, vilket orsakar psykisk belastning och kianslor av maktloshet nar
de inte kan lindra lidandet trots alla insatser fran foraldrarna (Kochen et al.,
2023).



De forandrade rollerna och det 6kade vardansvaret paverkar dven relationen
mellan foraldrarna och deras vélbefinnande negativt (Martinsen et al., 2025).
For att hantera situationen delar ofta foridldrar pa ansvaret kring barnen, dar
en foralder fokuserar pa det sjuka barnet medan den andre tillgodoser
syskonens behov. Forildrar beskriver samarbetet som positivt och nodvandigt
for relationen (Price et al., 2024; Verberne et al., 2017). Ett gott samarbete kan
dven ge den ena fordldern mojlighet att aterga till arbetet nar den andre
foraldern ar hemma med ansvaret 6ver varden vilket framjar trygghet och
sinnesro (Verberne et al., 2017). Utover samarbete uppstar dven spanningar
och konflikter mellan foraldrar till f6ljd av trotthet och sorghantering i
vardagen, vilket leder till kinslor av ensamhet trots den gemensamma
situationen (Price et al., 2022). Det framkommer dven att foraldrar medvetet
reglerar och héller tillbaka sina kinslor av sorg for att vara starka och
upprétthalla sin fordldraroll (Kochen et al., 2023). Samtidigt beskriver
foraldrar hur en positiv instéllning kan minska intensiteten av de negativa
kinslorna, vilket ar avgorande for att kunna uppratthélla sitt barns hélsa.
Foraldrar upplever att de far stod fran familj och vianner och betonar vikten av
stodet (Layshock et al., 2024). Genom att vara vardare till sitt barn uttrycker
foraldrar ocksa hur en ny gemenskap med personer i liknande situationer
skapas, med forstaelse for de utmaningar som upplevs med ett barn som
vardas palliativt (Collins et al., 2016).

6.2.2 Syskons situation och rollforandring

Nir ett barn i familjen drabbas av sjukdom fordndras de friska syskonens roll
inom familjen. Ovissheten i nir det sjuka barnet ska do skapar radsla och oro
vilket bidrar till att syskonen inte kan uppratthélla sin vanliga syskonroll utan
tvingas anpassa sig till sjukdomen (Kittelsen et al., 2024; Kreicbergs et al.,
2022; Voetmann et al., 2024). Syskon beskriver en kénsla av att forlora en del
av sig sjilva nir de inte langre kan vara en forebild som lar sitt syskon nya
saker i livet vilket utgor en forandring i syskonrollen (Kittelsen et al., 2024).
Syskon har gett upp 6nskan om en normal barndom da det blev en vana att
vara pa sjukhuset (Voetmann et al., 2024). Vid sjukhusbesok uttrycker
syskonen vikten av att hilso- och sjukvarden uppmarksammar dem da de har
en onskan att bli sedda och erkinda som unika individer, inte endast som
syskon till det sjuka barnet. Att fa frigan om deras egna maende eller att fa en
leksak vid vardbesok ger en kénsla av att bli sedd (Kittelsen et al., 2024;
Voetmann et al., 2024). Praktiska krav upplevs som en belastning nar
foraldrar ar franvarande till f61jd av sjukhusvistelser vilket medfor att
syskonen far ett 6kat ansvar for yngre syskon och hushallssysslor (Kittelsen et
al., 2024). Syskon upplever att de blir dsidosatta och osynliga nar fokus riktas
mot det sjuka barnet vilket bidrar till att syskonen drar sig undan och sitter
sina egna behov &t sidan for att inte belasta sina foraldrar ytterligare (Kittelsen
et al., 2024; Kreicbergs et al., 2022; Voetmann et al., 2024).

Syskon intar en roll som beskyddare for att inte oroa familjen i onédan vilket
innebar att de agerar 6ver sin mognadsgrad (Kittelsen et al., 2024; Voetmann
et al., 2024). Den fordandrade rollen innebar att syskon blir mer sjélvstindiga
och riskerar att dolja sina kénslor och hantera tankar och upplevelser utan
stod fran vuxna. Nar de traffar barn i liknande situationer skapas en
gemensam forstielse som kan minska kdnslan av ensamhet i den forandrade
rollen vilket uppfattas som betydelsefullt (Voetmann et al., 2024). Nar

13



vardpersonal finns tillgingliga i hemmet med ansvar over det sjuka syskonet
mojliggors ett rollskifte dar syskonen kan aterga till egna rutiner och kénna sig
som vanligt istdllet for att behova anpassa sig (Castor et al., 2018). Syskonen
uttrycker hur de finner stéd och trost genom sociala ssmmanhang fran skolan,
fritidsaktiviteter, idrott och vanner. Det ger en paus och aterhdmtning fran
sjukdom dar syskonen kan vara sig sjidlva (Kreicbergs et al., 2022; Voetmann
et al., 2024). Samtidigt finner syskon stod hos varandra nér foraldrarna ar
franvarande (Kittelsen et al., 2024). Aven om vanner utgor ett stod upplever
syskon att de kdnner sig mer annorlunda &n de vinner som inte har ett sjukt
syskon. De har ett annat perspektiv pa livet dar livet uppfattades som
vardefullt (Kreicbergs et al., 2022; Voetmann et al., 2024).

6.3 Familjens behov av stdd fran sjukskoterskan

For att kunna uppréatthalla en balans i familjelivet behover familjen stod fran
halso- och sjukvarden. Familjer upplever att det saknas en helhetssyn av
varden nar det kommer till att se hela familjens behov. De behover kampa for
att fa den vard de dr i behov av. Det ar viktigt med information och
kommunikation for att familjen ska kidnna sig delaktiga.

6.3.1 Att mota foraldrars behov

Foraldrar beskriver att hdlso- och sjukvarden saknar en helhetsforstaelse for
familjens behov. Den palliativa varden paverkar alla familjemedlemmar men
forstéelsen for familjen som helhet upplevs bristande och foraldrarna uppger
att hilso- och sjukvarden behover utveckla en mer holistisk syn pa vardandet
av familjen (Martinsen et al., 2025). Den palliativa varden av barn upplevs
sakna flexibilitet, professionell kompetens och samordning. Det visar sig
genom att vardtider inte anpassas utifran skola eller forskola, att
sjukskoterskor upplevs som osdkra och att fordaldrarna sjilva far utfora
praktiska uppgifter som att hamta hjalpmedel eller medicinsk utrustning.
Familjen far da en kénsla av att hilso- och sjukvarden inte ar forberedda for
att ge den komplexa vard som de ar i behov av (Martinsen et al., 2025). Det
finns samtidigt fordldrar som upplever att de mots av engagemang och att de
far samtliga behov uppfyllda (Andreassen Rud et al., 2023).

Foraldrar upplever att de behover kimpa for att fa det stod som barnet och
familjen behover (Andreassen Rud et al., 2023; Martinsen et al., 2025; Price et
al., 2024). Kampen resulterar i att fordldrarna blir bAde mentalt och fysiskt
utmattade och det far effekt pa familjelivet (Price et al.,2024). Familjen ar i
behov av stod bade emotionellt och praktiskt (Kittelsen et al., 2024). Foraldrar
beskriver att de kontinuerligt behover tid for reflektion och att bearbeta sina
kanslor for att undvika att sorgen tar for stor plats (Kochen et al., 2023;
Layshock et al., 2024). Det beskrivs som virdefullt att bli erbjuden stodsamtal
och terapi, det bidrar till att foraldrar hittar strategier att hantera det nya
familjelivet. Daremot forekommer det att foraldrar inte blir erbjudna stodet
fran hilso- och sjukvarden utan sjilva behover efterfraga det (Andreassen Rud
et al., 2023; Martinsen et al., 2025). Foridldrar som spenderar mycket tid pa
sjukhus med sitt barn upplever att en fortroendefull relation skapas med
vardpersonalen, vilket gor att fordldrarna fortsatt kontaktar sjukhuset vid
fragor om sitt barn. Foraldrar aterger att det ar pa grund av att fortroendet for
den kommunala varden inte ar lika starkt. Det beror pa att familjen upplever
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att barnets behov inte kan tillgodoses. (Andreassen Rud et al., 2023; Price et
al., 2024). Trots att det sjuka barnet har hemsjukvard beskriver foraldrar att
de behover instruera sjukskoterskorna hur de ska utfora sina uppgifter for att
ge den bist anpassade varden till barnet. Foraldrar upplever att de sjilva utfor
mycket av varden (Verberne et al., 2017). Samtidigt uttrycker andra foraldrar
en lattnad 6ver att hemsjukvarden dr battre organiserad for att mota bade
barnets och familjens behov 4n om barnet ar inlagt pa sjukhus (Castor et al.,
2018).

6.3.2 Behov av kommunikation, information och delaktighet

Foraldrar upplever att 6msesidig och rak kommunikation med héalso- och
sjukvarden gor familjen delaktig och involverad. Vid kommunikationsbrist
mellan vardpersonalen och familjen eller om information mellan vardpersonal
missas paverkas fortroendet och relationen med vardpersonalen negativt
(Castor et al. 2018). Foraldrar upplever att de inte alltid far tydlig information
om barnets prognos och att de inte ar delaktiga i planeringen av den terminala
fasen. Det gor att de inte vet vad som kommer att ske under barnets sista tid.
Foraldrar onskar att deras barn dor i det egna hemmet, men de ser brister i att
den kommunala varden inte har de resurser som kravs for att varda ett barn i
det terminala skedet (Andreassen Rud et al., 2023).

Det ar svart och tidskravande att samordna vard, mycket tid gar &t till att
kontakta vardgivare och koordinera varden. Det ar tid som familjerna hellre
vill spendera tillsammans. Foraldrar utrycker stora brister mellan olika
vardinstanser vad giller kommunikation och samordning av vard, de upplever
aven att informationsflodet mellan exempelvis kommunal vard och
sjukhusvard ar bristande. Det gor att familjen behover ldgga mycket tid pa att
formedla information och samordna varden (Andreassen Rud et al., 2023;
Martinsen et al., 2025). Andra familjer sdg det som positivt att koordinera
varden sjalva da det minskade barnets franvaro fran skola eller forskola och
bidrog till att barnet kunde uppratthélla sin vardag och sina rutiner
(Martinsen et al., 2025).

Syskon uttrycker en 6nskan om en 6ppen kommunikation och kontinuerlig
information om det sjuka barnets tillstand for att kinna sig delaktiga. Att ha
nagon att vinda sig till eller for att fa trost ar av stor vikt. Syskon som soker sig
till skolsjukskoterskan for att prata om sin situation upplever att det blir
hjalpta och forstddda (Kittelsen et al., 2024). Foraldrar behover vardpersonal
som ar lattillgangliga och som direkt kan kontaktas om behov uppstar. Det
laggs mycket tid pa att fa tag pa riatt kompetens vid medicinska fragor och
foraldrar saknar en vardgivare som har en 6vergripande bild 6ver barnets
situation och komplexa vardbehov (Collins et al., 2016; Martinsen et al.,
2025).

6.4 Resultatsammanfattning

Resultatet visar att familjedynamiken forandras pa flera olika sitt nir ett barn
i familjen vardas palliativt. Virdandet innebar en ny vardag for familjen med
onskan om att uppratthélla normalitet. Fordldrar behover balansera rollen att
vara bade foralder och vardare, vilket leder till pdverkan pé relationen till sin
partner och 6vriga medlemmar i familjen. Syskonen drabbas genom att de far



mindre uppmarksamhet och far ta ett stérre ansvar i hemmet, vilket leder till
en kinsla av att bli dsidosatt och osynlig av sina fordldrar. Den nya vardagen
bestar av olika typer av begransningar och stindiga anpassningar, vilket
minskar familjens mgjlighet till att vara tillsammans som familj och att fa tid
till bade spontana och inplanerade aktiviteter. Familjedynamiken paverkas
ocksa av bristande stod, kommunikation och delaktighet fran hilso- och
sjukvarden, vilket flera familjer ser som en viktig del f6r att kunna hantera det
nya livet, stirka sammanhallningen i familjen och uppratthalla familjelivet.

7 Diskussion

7.1 Metoddiskussion

Studiens design var integrerad sammanstillning av kvalitativ forskning.
Metoden bedomdes vara relevant i relation till studies syfte eftersom
kvalitativa studier har som mal att ge en fordjupad forstaelse for det valda
kunskapsomradet. Studien syftade till att belysa hur familjedynamiken
paverkas nar ett barn i familjen vardas palliativt, genom att gora en
sammanstillning av kvalitativ forskning av familjers upplevelser och
erfarenheter skapades en ny helhet av kunskap som kunde omvandlas till
praktisk kunskap i omvardnadsarbetet (Friberg, 2022a). Metodvalet medforde
dock en risk for subjektiva tolkningar av det redan insamlade materialet, vilket
kan péverka trovardigheten i studien. Trovardighet avser hur forfattarna
belyser det som forekommit utifran artiklarnas faktiska innehall (Henricson &
Billhult, 2025). For att minska risken for subjektiva tolkningar sidkerstilldes
ett transparent och systematiskt arbete dir artiklarna diskuterades
gemensamt av forfattarna.

Annan metod som kunde varit aktuell var en empirisk intervjustudie med
fokusgrupper eller individuella intervjuer. Fokusgrupper hade kunnat ge en
djupare forstaelse av amnet genom deltagarnas majlighet att diskutera och
reflektera tillsammans. Individuella intervjuer hade kunnat fanga enskilda
familjemedlemmars erfarenheter och upplevelser (Wibeck, 2025). Bada
metodvalen hade kunnat bidra till nya perspektiv och forstaelser, vilket kunde
starkt studiens troviardighet da &mnet belyses utifran flera synvinklar
(Henricson & Billhult, 2025). Eftersom studien beror ett kdnsligt &mne kring
palliativ vard av barn hade fragor kunnat orsaka kdnslomassig belastning for
upplevelser de varit med om, vilket kunde medfort psykologisk paverkan pa
deltagarna. Enligt inte skada-principen ska forskare minimera risker som kan
medfora skada eller obehag for deltagare (Kjellstrom, 2025). Med hinsyn till
deltagarnas sérbara situation bedomdes darfor en integrerad sammanstillning
av redan befintlig forskning vara en etisk 1amplig metod. Det fanns dven en
tidsbegransning av examensarbetet som paverkade valet av metod.

Datainsamlingen gjordes i de etablerade databaserna CINAHL och Pubmed,
genom att anvidnda olika akademiska databaser inom omvardnad sikerstélldes
att relevanta artiklar identifierades. Sokorden formulerades utifran studiens
syfte i kombination med trunkering och boolesk soklogik som gav mojlighet att
identifiera artiklar. Valet av sokord kunde medfort att relevanta artiklar
exkluderades pa grund av att de inte inkluderats i s6kningen. For att minimera
risken for det gjordes testsokningar initialt for att skapa en forstaelse for vilka



sokord som kunde anvindas for att identifiera relevanta artiklar samt hur
sokorden kunde kombineras for att ge en rimlighet i antal soktraffar. Vid den
inledande s6kningen noterades vilka amnesord som anvints i artiklar som
ansags vara relevanta for aktuell studie som ocksa kunde anvindas i den
huvudsakliga sokningen. Testsokningarna skapade dven en 6kad forstéelse for
forskningsomrédet vilket paverkar studiens trovardighet (Martensson &
Fridlund, 2025).

Tidsavgransning gjordes initialt mellan 2022-2026 for att inkludera aktuell
forskning, dock hittades inte tillrackligt med artiklar och d& utokades
sokningen till 2016—2026. Det péavisade att det inte fanns tillrackligt med
forskning inom @mnet. Tidsavgransningen bedomdes trots utokad tid vara
aktuell och speglar dagens kunskapslage (Ostlundh, 2022). Samtliga artiklar
som valdes var peer reviewed vilket pavisade att artiklarna hade vetenskaplig
kvalitet da de granskats av omradesexperter innan publicering (Segesten,
2022). Studiens kvalitet kunde dven sikerstillas med tydliga inklusions- och
exklusionskriterier som svarade till studiens syfte och problemformulering
(Henricson, 2025). Ingen geografisk avgransning gjordes i datainsamlingen.
Dock ar inkluderade studier utférda i Europa, USA och Australien, linder som
har liknande vardstandard som Sverige. Samtliga artiklar som inkluderades
var skrivna pa engelska. Det utgjorde en risk for feltolkningar da forfattarna
till examensarbetet inte har engelska som modersmal (Kjellstrom, 2025). For
att minimera riskerna for feltolkning anviandes Gversattningstjanster vid
tveksamhet kring enskilda ord och begrepp. Med en gemensam diskussion
kring artiklarnas innehall sakerstélldes att inget viktigt innehall gick forlorat,
vilket starker studiens tillforlitlighet genom god kvalitet och transparens i
forskningsprocessen (Henricson, 2025).

Artiklarna kvalitetsgranskades utifran Fribergs (2022b) granskningsmall.
Varje fraga i kvalitetsgranskningen gav maximalt en poidng. Det uppkom
svarigheter i att bedoma kvaliteten med podngsattning, for att sikerstilla en
god kvalitetsgranskning diskuterades fragorna gemensamt och poingsattes
utifran det. Samtliga artiklar som inkluderades i studien fick héga poédng vilket
starker studiens kvalitet. For att inte forforstaelsen i for hog grad skulle
paverka datainsamling och dataanalys beskrevs och diskuterades forforstaelse
och forkunskap gemensamt under arbetets gang vilket pavisar palitlighet for
studien (Méartensson och Fridlund, 2025). Analysen paborjades med
individuell genomldsning av artiklarna och 6vergick sedan i gemensam
tolkning och reflektion for att minimera risken for subjektiv tolkning. Det
sikerstillde att inte nagra delar belystes mer dn andra vilket stirker studiens
tillforlitlighet (Graneheim et al., 2025). Analysen utgick ifran Fribergs
femstegsanalys vilket mojliggjorde en tydlig och strukturerad process som
resulterade i nyckelfynd som sammanstilldes och bildade resultatets teman
och underteman som skapade en ny helhet (Friberg, 2022a).

Eftersom studiens artiklar f6ljde Helsingforsdeklarationens etiska principer
kunde forfattarna utga fran att deltagarna har skyddats i ursprungsstudierna
(World Medical Association, 2024). Trots att ingen kontakt forekom med
deltagarna forholl sig forfattarna med respekt for familjernas berittelser och
att resultaten redovisades pa ett sanningsenligt och transparent sitt. Under
tiden for examensarbetet granskades studien kritiskt i en handledargrupp
bestdende av studenter och handledare. Kontinuerlig granskning av
handledargruppen gjordes genom peer debriefing, vilket innebar att
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forfattarna far kritiska och utmanande fragor att reflektera 6ver och tydliggora
vilka egna tankar och erfarenheter som kan péaverka resultatet. Det starker
studiens troviardighet samtidigt som palitligheten 6kar (Petersson & Ramgard,
2025). Genom handledargruppens granskning av analysprocessen och
resultatbeskrivningen stirktes studiens bekraftelsebarhet, vilket innebar att
studiens resultat kan sparas till den insamlade datan och dirmed kan andra
personer identifiera liknande monster i materialet, utan att forfattarnas
forforstaelse paverkade studien (Mértensson & Fridlund, 2025).
Overforbarheten anses som god da studiens metod ar vil beskriven och
diskuterad genomgaende i arbetet. Genom tydlig redovisning av studiens
tillvigagangssatt fran urval och sokprocess till analys ges ldsaren majligheten
att bedoma resultatets tillimpbarhet (Henricson, 2025). De inkluderade
artiklarna var genomforda i olika lander, darfor finns en viss begransning
avseende kulturella skillnader samt skillnader i virdens organisering. De
ansags dock vara relevanta for sjukskoterskors omvardnadsarbete i att stodja
familjer vid palliativ vard av barn. Det ligger alltid i lasarens beaktande att
bedoma i vilken utstrackning resultatet ar overférbart for andra vardkontexter.

7.2 Resultatdiskussion

Resultatet under temat den fordndrade vardagen — familjens nya normalitet
visar att det nya livet for familjen innebar att anpassningar till vardsituationen
behover ske kontinuerligt vilket ger stor paverkan pa familjelivet samt
svarigheter att mota alla familjemedlemmars behov och intressen. Tidigare
forskning visar att den pediatriska palliativa varden innefattar att ge stod till
hela familjen och for att det ska moéjliggoras behover samverkan och dialog ske
mellan familjen, barnet och sjukskéterskan. Genomgaende ar behovet av stod
for narstaende stort. En rod trad kan ses dar information, delaktighet,
praktiskt och emotionellt stod ar viktigt (Alvariza et al., 2019; Kreicbergs,
2020). Familjens fordndrade vardag innebar en obalans inom familjen dar det
sjuka barnets behov prioriteras, vilket paverkar relationer och det individuella
vilbefinnandet. Den familjefokuserade omvardnaden betonar att alla
familjemedlemmar paverkas av sjukdom i familjen och bor darfor inkluderas i
omvardnaden (Benzein et al., 2019). Resultatet visar att familjen ser positivt
pa att varda sitt barn i hemmet for att mgjliggora mer tid tillsammans som
familj. De upplever att de dr i behov av stod for att kunna varda barnet i
hemmet och genom det begrinsa antalet sjukhusvistelser. Resultatet pavisar
saledes att egenvard utgor en betydande roll inom pediatrisk palliativ vard och
utifran det aktualiseras Orems egenvardsteori. Orem definierar egenvard som
de handlingar personer utfor for att tillgodose grundliaggande behov for att
uppratthalla hélsa och vilbefinnande. Egenvardsforméga beskriver den
kunskap och forméga individer har att utfora sin egenvard. Nar
egenvardsbehovet inte lingre kan uppratthallas uppstar egenvardsbrist. Det
kan ske vid sjukdom och darmed uppstar ett behov av omvardnad (Orem,
2021). Utifran egenvardsteorin ar sjukskoterskors roll att guida, stotta,
utbilda och utveckla en stodjande miljo for patient och narstaende for att de
ska uppleva delaktighet och trygghet (Audulv, 2019). Det gar i linje med
autonomiprincipen som tydliggor stillningstagande for patient och narstaende
samt att sjukskoterskor ska framja delaktighet och sjalvbestimmande
(Regionala Cancercentrum, 2026). Det kan dven kopplas till den
personcentrerade modellen 6:S inom palliativ vard som belyser att
sjukskoterskor ska vara ett stod for patient och nirstdende for att de ska mé sé
bra som mojligt men ocksa for att orka stodja personen som vardas (Osterlind
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et al., 2022). Tidigare forskning visar ocksa att egentid for medlemmar i
familjen bidrar till egenvard. Att fa tid till en promenad, utfora aktiviteter de
uppskattar eller fa avlastning i hemmet utan att kinna skuld betonas sarskilt
(Aoun et al., 2020). I resultatet framkommer det att familjer stivar efter att
uppritthalla en normalitet trots den ovanliga situationen genom att dels
forsoka behalla rutiner i vardagen och fa tid och utrymme till aktiviteter. Det
kan tyda pa att fordldrarna utvecklar copingstrategier for att skapa en mening i
vardagen och Oka vilbefinnande. Personer skapar copingstrategier for att hitta
sitt att 6verleva den svara situationen, lindra lidandet, fa en kinsla av kontroll
och oka vilbefinnande (Sand och Strang, 2013). Sjukskoterskor har ett ansvar
att ge individuellt stod i att utveckla copingstrategier och framja
egenvardsformaga for att pa sa satt underlatta i det dagliga livet (Audulv,
2019). Det gar i linje med lagen om egenvard som beskriver att hilso- och
sjukvardspersonal ska ge stod utifran personens individuella forutsiattningar
och att personen sjilv eller med hjilp av vardinsatser far stod till egenvard
(Socialstyrelsen, 2025b).

I studiens resultat framkommer dven olika aspekter av att varda sitt barn i
hemmet, bade positiva och negativa. Aktiviteter och rutiner kan fortsatta och
det skapas tid till att kunna vara tillsammans som familj. Foraldrar upplever
ett okat vilbefinnande och att de har battre koll pa situationen. Att fa tillgang
till hemsjukvard bor vara en sjilvklarhet vid palliativ vard av barn (Regionala
cancercentrum, 2025). Tidigare forskning starker den positiva aspekten av
vard i hemmet och pavisar att det ger familjen en stark tillitsfull relation till
sjukskoterskor pa grund av ett storre emotionellt stod och omsorg (Winger et
al., 2020). Samtidigt visar resultatet pa negativa aspekter av vard i hemmet.
Familjer behover standigt vara uppmarksam pa symtomf6randring hos barnet
vilket resulterar i en stindig nirvaro och oro hos familjemedlemmar. Det
framkommer dven att de ibland behova utbilda vardpersonalen i sitt barns
vard pa grund av bristande kunskap och kompetens. Familjer upplever mer
tillit till sjukskoterskor i sjukhusmiljo dn i hemmiljo da kunskap— och
kompetensbristen leder till minskad tillit och trygghet (Karjula et al., 2025).
Det kan styrkas till tidigare forskning som belyser en osdkerhet hos
sjukskoterskor i vardsituationer vid otillracklig kunskap och kompetens, vilket
i sin tur leder till bristande tillit och osdker vard. Vikten av utbildning och ratt
kompetens hos sjukskoterskor betonas da det kan vara en utmaning att ge
pediatrisk palliativ vard och att bygga en fortroendefull relation till narstaende
i hemmet (Schroder et al., 2024).

Resultatet under temat rollskifte och relationsfordndringar inom familjen
visar att bade foraldrar och syskon far forandrade roller nér ett barn i familjen
ar svart sjuk. Det upplevs som problematiskt da fordldrar har en 6nskan att
bibehaélla sin foraldraroll framfor vardrollen. Samtidigt visar resultatet att
foraldrar upplever kénslor av otillracklighet nir de behover prioritera det
sjuka barnet. Tidigare forskning visar att varden av det sjuka barnet innebar
ett omfattande och utmattande ansvar som paverkar hela familjen (Coombes
et al., 2022). Det stiarker tolkningen om att hela familjen paverkas nar ett svart
sjukt barn far vard eftersom familjens vardag kretsar kring barnets behov,
vilket kan leda till att syskonens behov hamnar &t sidan. Det belyser vikten av
att sjukskoterskor arbetar utifrén ett familjecentrerat perspektiv som méter
familjen som helhet och minskar risken att enskilda familjemedlemmar
hamnar i bakgrunden (Benzein et al., 2023). I resultatet framkommer det att
foraldrarnas ansvar for det sjuka barnet i kombination med att tillgodose de
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friska barnens behov paverkar relationen mellan foridldrarna. Trots den
gemenskap fordldrar uppratthaller genom samarbete uppstar konflikter och
kanslor av ensamhet. En sddan paverkan kan forstds utifrdn den tredje nivan
av familjedynamik dar Bueno et al. (2025) beskriver hur interaktionen mellan
tva individer i familjen paverkas. Det visar att &ven om forialdrar samarbetar
med ansvarsfordelning for att framja trygghet i familjen, uppstér kédnslomassig
paverkan vilket kan innebéra att relationen préglas av rollen som vardare och
relationen mellan fordldrarna riskeras att asidosittas. Det kan ge
konsekvenser for fordldrarnas hilsa och vilbefinnande eftersom
familjerelationens kvalitét paverkar hilsan (Bueno et al., 2025). Genom att
sjukskoterskor tillimpar familjecentrerad vard kan hela familjen inkluderas i
varden vilket fraimjar mgjligheterna att fungera under de specifika
omstidndigheter familjen hanterar (Fong et al., 2025). Darfor ar det viktigt att
sjukskoterskor inte bara utgar fran en familjerelaterad omvardnad dar
foraldrar framst ses som ett stod till det sjuka barnet, utan dven tillimpar ett
familjecentrerat forhallningssatt dar stod ges till familjen som helhet (Benzein
et al., 2023). Stod for den psykiska hilsan och mdgjlighet till kvalitetstid med
den andra fordldern och barnet ar viktigt for valbefinnandet (Fong et al.,
2025). Ett familjecentrerat forhallningssitt kan darfor framja vardens
samskapande till delaktighet for familjer kring beslut som paverkar hela
familjens hilsa (Svensk sjukskoterskeforening, 2015). Det framkommer aven i
resultatet att bade foradldrar och syskon upplever en lattnad 6ver att mota
personer i liknande situationer, vilket tyder pa att det ar viktigt att
sjukskoterskor inte bara har fokus pa den medicinska varden utan stravar efter
att underlatta for familjer genom att erbjuda stod via stodgrupper. I det
nationella vardprogrammet for palliativ vard av barn framkommer det att
sjukskoterskor har ett ansvar informera och erbjuda stod till narstaende,
antingen i grupp eller individuellt (Regionala cancercentrum, 2025).

Resultatet visar att syskon ofta tvingas inta en ansvarstagande och
beskyddande roll, dar de doljer sina egna kénslor och tankar for att inte
belasta sina foraldrar. Forskning visar dven att barn som vuxit upp med ett
svart sjukt syskon kan paverkas psykiskt i vuxen alder, dar tidigt
ansvarstagande och emotionella tillbakadragningar kan ha betydelse for
identitetsutvecklingen och att emotionellt stod kunde vara nyttigt (Kirk &
Pryjmachuk, 2024). Det kan forstés utifrdn de 6 S:ns begrepp sjalvbild, som
beror hur individen uppfattar sig sjalv (Osterlind et al., 2022). Det innebar att
syskon far agera 6ver sin faktiska mognadsgrad dar de tvingas in i en
vuxenliknande roll som kan orsaka langsiktiga konsekvenser for syskonens
psykiska hilsa. Nar syskon tvingas anta en roll som inte ar dldersanpassad och
samtidigt begransar sina egna kinslor kan det ge en paverkan pa deras
sjalvbild och identitetsutveckling. Darfor ar det viktigt att sjukskoterskor i ett
tidigt mote fangar rollforandringar for att kunna erbjuda stod och avlastning
till syskonen som far aterga till att vara barn. Det &r i linje med
Barnkonventionen som betonar barnens ratt till lek, vila och fritid, vilket ar en
grundlaggande forutsiattning for barns psykiska och sociala utveckling (SFS
2018:1197). Genom ett cirkuldrt synsitt med fragor som bjuder in till
reflektion i familjens samspel, kan sjukskoterskor synliggora dolda monster i
familjen dar hindrande forestiallningar omvandlas till underldttande (Benzein
et al., 2023). Det understryker vikten av att sjukskoterskor tidigt
uppmairksammar syskonens behov for att forebygga ldngsiktigt lidande.
Resultatet pavisar att syskonen upplever sig vara osynliga och asidosatta nar
fokus riktas mot det sjuka barnet. De far mindre uppmarksamhet fran
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foraldrarna och forvantas anpassa sig till situationen utan kunskap och
forstéelse for sjukdomen som paverkar familjen. Forskning visar att syskon
behover fa adekvat anpassad information utifrén sin egen mognadsgrad
(Jenholt Nolbris & Johansson, 2024). Samtidigt framkommer det att syskon
upplever att de har utvecklat en 6kad mognad, sjalvstandighet och empati till
foljd av det 6kade ansvaret de tagit (Kirk & Pryjmachuk, 2024). Det visar att
sjukskoterskor behover anpassa sin kommunikation utifran individens alder,
men ocksa utifrdn den mognadsgrad individen utvecklat utifran
livserfarenheter i barndomen.

Resultatet under temat familjens behov av stod fran sjukskéterskan visar att
hilso- och sjukvarden i flera avseenden saknar en helhetssyn pa familjen. Det
visar pa att den familjecentrerade omvardnaden behover fa dnnu storre
betydelse inom den pediatriska palliativa varden. Fokuset for den
familjecentrerade varden ar att hela familjen ska vara delaktiga i varden och
beslutsfattandet rorande det sjuka barnet. Det dr gynnsamt for samtliga
familjemedlemmars hilsa. Familjens betydande roll samkapar varden
tillsammans med sjukskoterskan och gor att allas resurser tas tillvara pa
(Benzein et al., 2022). Tidigare forskning visar dven att sjukskoterskor som
fatt riktad utbildning i familjecentrerad vard ar battre rustade for att mota hela
familjen och bidra till hela familjens delaktighet (Cetintas et al.,2023) I
resultatet beskrivs en kamp for att fa den vard familjen ar i behov av och att
varden inte ar forberedd pa det komplexa vardbehov som barnet och familjen
har. I det nationella vardprogrammet for palliativ vard pavisas att familjen
gynnas av en sammanhallen vardkedja dar sjukskoterskan innehar kompetens
om pediatrisk palliativ vard och tidigt kan identifiera behov och insatser och
pa sa satt stiarka livskvaliteten (Regionala cancercentrum, 2025). Trots det
visar dven tidigare forskning att det saknas kunskap och utbildning inom den
pediatriska palliativa varden, att virden ar bristande nir det kommer till att
tillgodose att resurser och praktiska hjalpmedel ar lattillgangliga for familjerna
(Lamb at al., 2023). Studiens resultat visar ocksa att kommunikations- och
informationsutbyte mellan familjen och hilso- och sjukvard anses avgorande
for delaktigheten i barnets omvardnad. Kommunikation beskrivs vara en
viktig faktor i all vard for att kunna skapa en god och siker vard. Den ska
anpassas och gora att patienten och narstidende far mojlighet att forsta den
information som ges. Genom en god kommunikationskvalitet kan
vardpersonalen bygga tillit i motet till patienter och néarstaende
(Patientndmnden Region Jonkopings 1an, 2021). Det gar i linje med
Patientlagen som syftar till att starka patientens stillning genom att
information och kommunikation anpassas utifran individuella behov s& att
delaktigheten stirks. Nar patienten ar ett barn ska information beaktas utifrén
mognadsgrad (SFS 2014:821). Fordldrar och syskon efterfragar en 6ppen
dialog med forstaelse for barnets tillstdnd och prognos. De upplever stundtals
bristande information vilket direkt paverkar delaktigheten och skapar en
kinsla av ovisshet och misstro. Forskning visar att om varden moter familjen
med 6ppenhet, arlighet, tydlighet och aktivt lyssnande ges goda
forutsattningar till 6kad tillit. Att involvera familjen i beslutsfattande atgarder
ar ocksa en betydande faktor for upplevelsen av delaktighet och
meningsfullhet i den svéra tiden (Salins et al., 2016). Med hjalp av modellen
6:s kan sjukskoterskan strukturerat och kontinuerligt planera, genomfora och
utvardera den palliativa virden tillsammans med familjen s att delaktighet
skapas (Osterlind et al., 2022). Resultatet visar att foraldrar efterfragar vard
som ar lattillganglig. De upplever att hemsjukvarden ar battre utformad for att
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kunna uppratthalla en vardag och att de behov familjen har kan moétas battre
inom hemsjukvarden. Samtidigt menar andra fordldrar att de inte upplever
tillracklig kompetens hos hemsjukvérden och istillet vander sig till sjukhus vid
behov trots att familjen befinner sig i hemmet. Skillnaderna som familjerna
beskriver visar pa ojamlik vard. Svensk sjukskoterskeforening forklarar att
ojamlik vard bland annat kan grunda sig i geografiska skillnader dar resurser,
specialistkompetens och olika behandlingstraditioner formar varden. De
beskriver att jamlik hilso- och sjukvard ska erbjudas utifran behov och pa lika
villkor oberoende av exempelvis funktionsnedsittning eller bostadsort (Svensk
sjukskoterskeforening, 2017). Personcentrerad vard bidrar till att mgjliggora
jamlik vard. Den beaktar det enskilda behovet hos familjen och i partnerskap
med dem kan sjukskoterskan planera och genomfora varden utifran det
individuella behovet. Genom det kan god och sidker vard uppnaés. Tillsammans
med familjen kan sjukskdterskan leda ansvaret 6ver omvardnadsarbetet och
samverka i team med familjen for att komplettera varandras resurser. Genom
samverkan skapas kontinuitet och dialog som skapar en grund for en siker
vard, delaktighet och gemensamt beslutsfattande (Svensk
sjukskoterskeforening 2024).

7.3 Konklusion

I en familj dar ett barn vardas palliativt forandras familjedynamiken pa flera
satt. Familjens nya vardag bestar av kinslomaéssiga och sociala utmaningar
som konstant praglas av omvardnadsbehovet hos barnet. Foraldrar och syskon
genomgar ofrivilliga rollskiften som medfor kanslor av skuld, ensamhet samt
upplevelse av att inte ricka till. Familjens behov av stod blir betydande for att
hantera den forandrade vardagen. Sjukskéterskor behover uppratthélla
familjens delaktighet genom en 6ppen och rak kommunikation. Vid pediatrisk
palliativ vard utfor familjer ofta en stor del av varden i hemmet, vilket gor att
sjukskoterskan behover ge stod, information och viagledning for att stiarka
formégan till egenvard. Om sjukskoterskor ej har kunskap och kompetens att
mota hela familjen utifrdn deras behov kan det leda till en minskad kéinsla av
trygghet, delaktighet och st6d hos samtliga familjemedlemmar. Med
utgangspunkt i den familjefokuserade omvardnaden kan sjukskoterskan battre
mota hela familjens behov och vara till stod i att hantera situationen. Genom
att sjukskoterskor far konkret utbildning, en 6kad kompetens och god
samverkan i team med andra yrkesprofessioner skapas en grund for en siker
familje- och personcentrerad vard dar delaktighet, trygghet och stod
sakerstalls.

7.4 Kliniska implikationer och forslag till utveckling av
amnet

Studien ar vardefull for sjukskoterskor i samtliga vardkontexter d& den pavisar
det komplexa behov som uppstar hos samtliga familjemedlemmar. Den ar
aven relevant for ldkare, fysioterapeuter, bistindshandlaggare och 6vriga
professioner i varden da det framkommer att foradldrar tvingas agera som en
lank mellan olika vardgivare for att samordna varden kring sitt sjuka barn,
nagot som ar tidskravande och paverkar hela familjen. Resultatet visar att
familjer upplever en brist hos sjukskdterskor att tillgodose hela familjens
behov inom pediatrisk palliativ vard. Det pekar pa att sjukskoterskor behover
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stod i arbetet genom utbildning och organisatoriska atgarder for att starka
formégan att mota hela familjen. Utbildning i familjecentrerad vard och
kulturell kompetens kan ge sjukskoterskor kunskap att méta familjens behov i
de olika stadierna som vardprocessen innebar. Genom utbildning kan
sjukskoterskor ocksa bli tryggare i att kommunicera med familjen, vilket kan
skapa en tillitsfull och fortroendefull vardrelation. D4 palliativ vard fokuserar
pa att frimja livskvalitet har sjukskoterskor en viktig roll i att skapa trygghet
for hela familjen. For att ge en trygg och sidker vardkvalitet bor den palliativa
varden implementeras genomgripande i sjukskoterskeutbildningen. Vidare
bor nyexaminerade sjukskoterskor fa handledning och mentorskap kring
palliativ vard for att fa en tryggare professionell roll, vilket bidrar till en
siakrare vard genom hela sjukdomsférloppet. Sjukskoterskor bor darfor
inkludera tvarprofessionella team for att tillsammans bidra till en mer
lattillganglig vard som ger forildrar avlastning frén rollen som samordnare.
Vidare framkommer ett behov av longitudinella studier som f6ljer familjer
fran den palliativa vardens borjan till tiden efter barnets bortgang. Genom att
studera hur foraldrars och syskons hilsa och identitetsutveckling paverkas kan
sjukskoterskor fa en djupare forstaelse for vilka stod och atgarder som behover
identifieras tidigt vilket ar avgorande for att forebygga langvarig psykisk
ohilsa hos familjemedlemmarna.
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Bilaga 3 — Oversiktstabell artiklar och teman

Tema Den forandrade Rollskifte och Familjens behov av stod
vardagen — familjens relationsforandring inom | fran sjukskoterskan
nya normalitet familjen

Undertema | Péverkan Att forsoka | Forandrade | Syskons Attméta | Behovav
pa uppritthélla | roller —att | situation och | forildrars | kommunikation,
familjelivet | en normal vara rollférandring | behov ilnfloimaﬁon och

vardag som | forilder elaktighet
en och

annorlunda | véardare

familj

Andreassen | x X X X X

Rud et al.

(2023)

Castor et X X X X

al. (2018)

Collins et X X X X

al. (2016)

Kittelsen et X X X

al. (2024)

Kreicberg X X X

et al.

(2022)

Kochenet | x X X

al. (2023)

Layshock X X X

et al.

(2024)

Martinsen X X X X X

et al.

(2025)

Priceetal. | x X X X X

(2024)

Verberne et | x X X X X

al. (2017)

Voetmann | x X X

et al.

(2025)
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