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1. Inledning 
Enligt World Health Organization (WHO, 2020) är palliativ vård, dvs vård vid livets 

slutskede, ”ett förhållningssätt som förbättrar livskvaliteten för patienter (vuxna och barn) och 

deras familjer som möter problem i samband med livshotande sjukdom. Det förebygger och 

lindrar lidande genom tidig upptäckt, korrekt bedömning och behandling av smärta och andra 

problem vare sig de är fysiska, psykiska eller andliga*” (*min översättning).  

 

WHO:s definition för palliativ vård av barn är snarlik den för vuxna, med skillnaden att det är 

färre barn än vuxna som dör, sjukdomsspektrumet är annorlunda och barn har sina speciella 

behov. Vidare inbegriper den hela sjukdomsförloppet, att vården kan starta redan innan barnet 

är fött samt inkluderar vård av kroniskt sjuka barn (Regionala cancercentrum, 2021). 

 

Även om det är orättvist drabbas ju även barn av livshotande sjukdomar och får behov av 

palliativ vård. Ca 550 barn dör varje år i Sverige (Regionala cancercentrum 2021), oftast till 

följd av missbildningar och olika perinatala tillstånd men även av olyckor och cancer. 

Palliativ vård kan påbörjas redan vid diagnos av livshotande eller livsbegränsande sjukdom 

och kan utföras på sjukhus, hospice eller i hemmet (Kreicbergs, 2022). Det är betydligt färre 

barn än vuxna som dör i Sverige och därmed finns det begränsad erfarenhet av att ge palliativ 

vård till barn, samtidigt som arbetet ställer krav på kompetens, bland annat om barns 

sjukdomar och utveckling (Regionala cancercentrum, 2021).  

 

I litteraturen kring palliativ vård framgår det bland annat att ”det är viktigt att patienten har 

tillgång till hela det multiprofessionella teamet” och att ”kuratorn fyller en viktig funktion i 

teamet kring patienten och de närstående” (Johnsson, 2014, s.199). Enligt Föreningen för 

socionomer inom palliativ vård (SiP, 2013) bör kuratorer bistå med sin psykosociala 

kompetens och bland annat ”ha ett synsätt som innefattar att döden är en naturlig del av livet” 

(s. 3). Kuratorn kan använda sig av psykosociala stödsamtal eller strukturerade 

behandlingssamtal utifrån olika teorier. Av det nationella vårdprogrammet för palliativ vård 

av barn som kom 2021 framgår att de fyra hörnstenarna i arbetet (för all vårdpersonal) är 

samarbete, symtomlindring, kommunikation och relation samt stöd till de närstående under 

sjukdomen och efter dödsfallet (Regionala cancercentrum, 2021).  
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1.1 Problemformulering 

Det finns över lag lite svensk forskning om kuratorer inom hälso- och sjukvård. Svensk 

forskning saknas på området kring kuratorers arbete med döende barn och deras familjer inom 

palliativ vård. Att arbeta med svårt sjuka döende barn tänker jag mig måste vara både svårt 

känslomässigt och givande att få bidra till meningsfullhet i ett barns sista tid i livet. Ändå vet 

vi så lite om yrkesrollen, vilka möjligheter och utmaningar som arbetet ger eller kuratorns 

känslomässiga arbete, vilket försvårar möjligheten att ge kuratorn relevant stöd eller utveckla 

den psykosociala vården för dessa barn och deras familjer.  

Målet är att denna studie ska belysa området och det bristande kunskapsläget, bidra till ökad 

kunskap och djupare insikt om kuratorns funktion inom detta specifika område av socialt 

arbete och på så sätt möjliggöra utveckling som gynnar såväl professionens framsteg som 

kvaliteten på den palliativa vården för barn. 

1.2 Syfte 

Studiens överordnade syfte är att genom kvalitativ metod undersöka och förstå hälso- och 

sjukvårdskuratorns roll inom pediatrisk palliativ vård, identifiera möjligheter och utmaningar 

samt utforska den känslomässiga aspekten av arbetet.  

1.3 Frågeställningar 

• Hur ser hälso- och sjukvårdskuratorns roll inom pediatrisk palliativ vård ut?  

• Vilka möjligheter och utmaningar upplever hälso- och sjukvårdskuratorn inom 

pediatrisk palliativ vård?  

• Hur påverkas kuratorn emotionellt av arbetet inom palliativ vård för barn och vilka 

strategier används för att hantera de känslor som kan uppstå?  

1.4 Relevans för socialt arbete  

Området för studien är relevant för socialt arbete eftersom kuratorerna har ett ansvar för det 

psykosociala arbetet även inom den barnpalliativa vården; att fylla barnens och de anhörigas 

sociala och existentiella behov. 

1.5 Avgränsningar 

Denna studie innefattar inte perinatal eller neonatal vård, alltså vård under tiden närmast före, 

under och efter förlossning. 
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1.6 Författarens förförståelse 

Innan kuratorsutbildningen har jag inte direkt kommit i kontakt med palliativ vård, varken 

yrkesmässigt eller privat. Men under utbildningen fick jag upp ögonen för ämnet under 

föreläsningen om döden och hur en kurator kan ta sig an samtal med människor i livets 

slutskede. Därefter läste jag en bok om samtal med barn om döden, Prata med barn i sorg, 

som en kurator skrivit och fann den jätteintressant, särskilt när man såg vilken betydelse det 

hade för barnen att få prata om ämnet. Mina tankar om kuratorers arbete inom palliativ vård 

har varit att det måste vara jätteintressant samtidigt som det säkerligen är tungt känslomässigt. 

Säkert färgas min förståelse av att jag liksom intervjupersonerna är socionom i grunden, jag 

arbetar med barn, är medelålders, vilket säkert kan göra att jag omedvetet tänker på ett visst 

sätt. Det finns både för- och nackdelar med förkunskap; förhoppningsvis ger min förförståelse 

liv till intervjupersonens berättelse genom relevanta följdfrågor (Rautalinko, 2023, s.52–54).  

1.7 Disposition 

Uppsatsen består av sammanlagt åtta avsnitt. Det första innehåller inledning, syfte, 

frågeställningar, relevans för socialt arbete, avgränsningar samt författarens förförståelse. 

Andra avsnittet utgörs av en bakgrund. I tredje avsnittet finns forskningsöversikten. Fjärde 

avsnittet redogör för studiens teoretiska utgångspunkter; rollteori och coping. Femte avsnittet 

beskriver studiens metod. I sjätte avsnittet presenteras studiens resultat, följt av dess analys i 

relation till teorin i det sjunde avsnittet. Sist kommer en avslutande diskussion. 
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2. Bakgrund 
Detta avsnitt ger mer information om palliativ vård för barn för att ge en kontext till kuratorns 

arbete inom området. 

Det finns en svårighet att beräkna antal barn med livshotande eller livstidsförkortande 

sjukdom eftersom definitionerna är otydliga men European Association for Palliative Care 

(EAPC) har uppskattat att det rör minst 1 av 1000 barn mellan 0–19 år i Västeuropa. Cirka 

hälften av dem behöver palliativ vård under kortare eller längre tid. Det är få barn, med 

brokiga behov, vilket gör att det inte finns specialiserade team eller färdiga vårdplaner 

(Castor, 2017). I Sverige saknas det data över behovet av palliativ vård men det är avsevärt 

större än antal barn som dör (Kreicbergs, 2022). Barn som omfattas av palliativ vård kan 

delas in i följande fyra kategorier: det finns botande behandling som dock kan misslyckas 

(t.ex. cancer), barn med allvarlig sjukdom där tidig död kan vara oundviklig och palliativ vård 

kan pågå flera år (exempelvis cystisk fibros), progressiva tillstånd utan möjlighet att bota 

(t.ex. muskeldystrofi) samt barn med obotliga tillstånd som inte är progressiva men som 

medför en svår funktionsnedsättning och sannolikt en för tidig död (t.ex. svår cerebral pares 

och flerfunktionsnedsättning) (An Roinn Sláinte Agu Leanaí, 2020). 

På (barn)sjukhus finns högspecialiserad kompetens men miljön är inte alltid den bästa möjliga 

för barn att dö på. Därför föredrar många familjer att barnet ska vårdas i hemmet sista tiden 

när döden är väntad. Tillgång till palliativt team ökar chansen för att familjen ska vara nöjda 

med vården i livets slut (Castor, 2017). Det finns ett litet och varierande utbud av 

verksamheter som erbjuder palliativ vård speciellt för barn. Lilla Erstagården är Sveriges enda 

hospice för barn och ungdomar och ligger i Stockholm. Dit kan man komma från hela landet. 

Bara i enstaka områden finns det specialiserad hemsjukvård för barn som utgår från 

barnklinik. I andra områden kan ansvaret för vården exempelvis ligga på ASIH (Avancerad 

sjukvård i hemmet). I flera regioner kan barn få vård på specialiserade palliativa 

slutenvårdsenheter för vuxna, där barn utgör en mindre andel av patientgruppen (Castor, 

2017; Regionala cancercentrum, 2021). 

Palliativ vård omfattar flera faser i ett sjukdomsförlopp och kan vara olika långa. Exempelvis 

kan en tidig fas gå över i en sen fas för att till slut gå över till vård i livets slut. Barn kan leva 

länge i en tidig fas och barn med cancer kan bli friska (Henschen & Bäckdahl, 2022). 

Området omgärdas också av flera värdekonflikter, bland annat om hur livslängd ska vägas 
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mot livskvalitet och vem som ska få fatta de avgörande besluten om exempelvis 

livsuppehållande vård (Juth, 2022). Enligt Juth bör inte livslängd alltid prioriteras över 

livskvalitet eftersom livsuppehållande vård ibland kan skada mer än det hjälper barnet. Det är 

dock psykologiskt svårare att avbryta en behandling än att inleda en vilket är utmanande för 

vårdpersonalen. Läkaren har det juridiska ansvaret för behandlingar men föräldrarna har 

ansvaret för barnets bästa vilket gör att de får ett stort inflytande och oftare vill ”göra allt” 

medan personalen kan tycka att det förlänger barnets lidande. 

Det finns inte någon standardiserad specialistutbildning i barnpalliativ vård i Sverige för 

någon profession trots att internationell standard rekommenderar att vårdpersonal i 

specialiserad barnsjukvård har en basal utbildning inom området. Ett litet utbud finns, 

exempelvis via Regionalt Cancercentrum (Castor, 2022). 

Barn med allvarlig sjukdom önskar närhet till familj, vänner och det vanliga vardagslivet. Att 

få vara delaktig i vården ger större trygghet. Yngre barn behöver konkreta svar på sina frågor 

(Castor, 2017). Men att samtala om det som är svårt, särskilt existentiella frågor, är en 

utmaning för både barn, familj och personal vilket gör det viktigt att hitta former för det. 

Personalen kan vara rädda för att familjen ska reagera starkt eller för att de inte vet hur de ska 

hantera det familjen berättar. Även om vuxna undviker att samtala med barn om det svåra så 

förstår barn mer än vad de vuxna tror, vilket gör att de blir ensamma med sina tankar om 

exempelvis döden (Lövgren, 2022). 

Avslutningsvis så finns det inga svenska uppsatser i databaserna SwePub och DiVA som 

studerar kuratorers perspektiv inom barnpalliativ vård. Däremot finns det en kandidatuppsats 

som handlar om kuratorers upplevelser av att stödja barn som förlorat en förälder inom 

palliativ vård (Kuzinaite, 2016).  
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3. Forskningsöversikt 
Detta avsnitt börjar med en redogörelse av sökprocessen följt av en redovisning av de utvalda 

studierna uppdelade i teman innan en avslutande sammanfattning och diskussion om vilken 

kunskapslucka denna studie kan tänkas fylla. 

 

3.1 Sökprocess 

För att hitta tidigare forskning om hälso- och sjukvårdskuratorer inom pediatrisk palliativ vård 

följde jag instruktionerna i Stockholms universitetsbiblioteks självstudiekurs i 

informationssökning (Stockholms universitet, u.å). Via databasen EBSCO Discovery Service 

valde jag att söka efter så kallade peer reviewed vetenskapliga artiklar från 2010 och framåt. 

Sökningar har även gjorts på SwePub och DiVA. Nyckelord som användes var kurator, 

pediatrisk palliativ vård, palliativ vård, barn och yrkesroll. För att öka antalet träffar och hitta 

internationell forskning användes de engelska nyckelorden palliative care social worker, 

pediatric palliative care, palliative care, medical social worker, child och occupational role. 

Jag har även via artiklars referenser och referenslistor letat mig vidare till andra artiklar 

genom så kallad kedjesökning, som kan vara effektivt när man ska leta litteratur inom ett visst 

område (Rienecker & Stray Jørgensen, 2018).  

 

Siktet var inställt på att hitta forskning som skulle ge en bild av kuratorers perspektiv inom 

barnpalliativ vård men fann att det råder brist på både svensk och utländsk forskning. Det gick 

inte att göra en översikt av hela eller ens av delar av området. Inga svenska artiklar har 

studerat kuratorperspektivet inom barnpalliativ vård. De få som finns inom området utgår 

oftast från ett föräldra- eller syskonperspektiv eller vård i hemmet. De få svenska artiklar som 

finns om kuratorer över lag har oftast ingen koppling till barn. Utländsk forskning verkar 

generellt mer ha utgångspunkt i kuratorsrollen eller det tvärprofessionella teamet där kuratorn 

kan vara en av professionerna. Utifrån tillgänglig forskning har jag fått bedöma relevansen 

utifrån syftet och frågeställningarna och ibland blivit tvungen att använda hela personalens 

perspektiv, där kuratorn kan vara en del.  

Översikten är uppdelad i tre olika teman: Yrkesrollen/kuratorsrollen inom /pediatrisk/ 

palliativ vård, Utmaningar och möjligheter inom pediatrisk palliativ vård samt Känslomässig 

påverkan och copingstrategier.  
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3.2 Yrkesrollen/kuratorsrollen inom /pediatrisk/palliativ vård 

Tre amerikanska studier och en schweizisk fokuserar på yrkesrollen/kuratorsrollen inom 

(pediatrisk) palliativ vård. Jonas et al. (2020) visar att kuratorer inom palliativ vård får kämpa 

för erkännande av sina kompetenser och drar slutsatsen att medicinska team behöver optimera 

samarbete med patienten och familjen eftersom vården rör sig mot familjecentrering. Då kan 

kuratorn med sitt biopsykosociala-andliga perspektiv ha en avgörande roll för att optimera 

kommunikation, samarbete, stöd och familjecentrerad vård. Dessa kompetenser återfinns i 

Jonas et al. (2022) som definierat kärnkompetenserna för socialarbetare inom barnpalliativ 

vård. I fokusgrupper har kuratorer diskuterat fram gemensamma kompetenser vilka utöver de 

fyra ovan bland annat handlar om psykosocial bedömning, barns utveckling och sorg, 

systemteori, sjukdomsprocesser, teamsamarbete, härbärgera känslor, etik och kulturell 

lyhördhet mm. Denna kompetensram kan skapa en tydligare kuratorsroll och öppna upp för 

utbildning och programutveckling.  

 

Pease och McMillin (2018) har i sin litteraturstudie undersökt det tvärprofessionella teamets 

samt kuratorns roll vid barnpalliativ vård i förhållande till föräldrarna och samtalen vid livets 

slut. Det är teamets roll att tidigt skapa relation till och upprätthålla kommunikationen med 

föräldrarna samt inkludera dem i beslutsfattandet vilket underlättar kommande samtal om 

livets slut. Teammedlemmarna ska vara lyssnande och beredda på att möta föräldrarnas 

rädslor och känslor. Kuratorns unika utbildning ger färdigheter att stärka familjer genom 

svåra livskriser och stötta i samtalen om livets slutskede. Liknande fann Bergsträsser et al. 

(2017) från Schweiz där sjukvårdspersonal inklusive socialarbetare i fokusgrupper 

genomgående betonade relationsskapande med barn och familj men också att bidra till det 

döende barnets välbefinnande och skapa en harmonisk atmosfär samt ge föräldrar tid och stöd 

för att hitta acceptans. Alla tyckte att barnet skulle vara involverat i processen så mycket som 

det orkade och var mogen för.  

 

3.3 Utmaningar och möjligheter inom pediatrisk palliativ vård  

”Att ta hand om barn i en palliativ situation, liksom för deras familjer, är en mycket krävande 

och stressig uppgift, särskilt när det drabbade barnets hälsotillstånd försämras och vården 

behöver riktas mot vård i livets slutskede.” (Bergsträsser et al, 2007) 

 

Castor et al. (2017) har i en svensk studie via fokusgruppsintervjuer med sjukvårdspersonal 

(inklusive kuratorer) inom hemsjukvården undersökt vårdpersonalens tankar om vård av sjuka 



13 

 

barn. Resultatet visade att personalen tyckte att det var en utmanande men givande uppgift att 

ge palliativ vård i hemmet till barn. Den ovana situationen (de hade mer erfarenhet av vuxna) 

väckte starka känslor som de inte var säkra på om de kunde handskas med professionellt. 

Utmanande var att ha egna barn vilket gjorde att man identifierade sig med familjen, att kunna 

släppa känslorna efter hembesök och bristfällig kunskap i omvårdnad av sjuka barn. Mest 

utmanande var att vårda det döende barnet i ett sent palliativt skede.  

 

Bergsträsser et al. (2007) skriver vidare att utmaningar med relationsskapandet var att 

balansera en personlig relation med den professionella rollen, etiska dilemman, 

samverkansproblem inom teamet samt strukturella problem. Brist på kunskap, utbildning och 

riktlinjer inom barnpalliativ vård verkade få deltagarna att känna sig osäkra. Även Roach et 

al. (2023) från Oman fann liknande resultat i sin intervjustudie med sjuksköterskor inom 

barnpalliativ cancervård. Rent personligt kunde sjuksköterskorna inte neutralisera sina känslor 

vilket skapade en känslomässig belastning, utbildningsmässigt kände de sig oförberedda och 

organisatoriskt behövde de och familjerna rum för att be, vila och ha enskilda samtal mm. 

Pouy et al. (2023) från Iran fann i sin intervjustudie att för att förbättra yrkesskicklighet hos 

onkologi-sjuksköterskor inom barnpalliativ vård behövdes ökad kunskap både hos 

sjuksköterskan och på utbildningsnivå, en rättvis tillgång till palliativ vård, ekonomiskt stöd 

och forskning.  

 

Litet verkar vara forskat på möjligheter inom barnpalliativ vård. Att ge vård i livets slutskede 

verkar vara uppskattat och en viktig aspekt av vårdpersonalens arbete som även inverkar på 

personlig utveckling. Möjligheten med personliga relationer till barn och deras familjer ökar 

sannolikheten för att öppet kunna diskutera svåra frågor om behandlingsalternativ, döden 

samt påbörja processen med vård i livets slutskede (Bergsträsser et al., 2017). Castor et al. 

(2017) beskriver liknande att det gav professionell utveckling, var glädjefyllt och berikande. 

 

3.4 Känslomässig påverkan och copingstrategier 

Bergsträsser et al. (2017) fann att vård i livets slutskede kräver stort känslomässigt 

engagemang och beror på patientens medicinska tillstånd och den känslomässiga kamp som 

familjerna går igenom. Etiska dilemman kan väcka känslor av maktlöshet och öka risken för 

ångest, exempelvis att behöva ge vård som inte är i barnets intresse (utan förälderns). 

Sjuksköterskor på landsbygden i Skottland som då och då behövde ge barnpalliativ vård i 
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hemmet, beskrev i en intervjustudie att de var oförberedda på de känslomässiga följderna av 

ett barns död. De med barnsköterskeutbildning verkade klara av det bättre än de äldre eller 

mer erfarna. Sjuksköterskorna upplevde sorg, rädsla och blev personligt påverkade. Trots 

detta tog de ändå med sig känslan av ödmjuk tillfredsställelse (Reid, 2013). Pouy et al. (2023) 

från Iran som studerade sjuksköterskor visade på förekomst av psykisk utbrändhet och 

minskad motivation vilket påverkade omsorgen om barnet och familjerna.  

 

Bergsträsser et al. (2017) konstaterar vidare att vårdpersonal måste vara väl förberedda och 

utbildade, ha ett familjecentrerat tillvägagångssätt, kommunikationsförmåga samt individuella 

copingstrategier. Dessa kunde variera beroende på personlighet; skicka kondoleanskort till 

familjen efter dödsfallet, närvara på begravningen, prata med kollegor eller ha handledning.  

Forster och Hafiz (2015) fann i en australiensk intervjustudie med vårdpersonal inklusive 

socialarbetare överensstämmande coping-strategier vid arbete med döende barn och deras 

familjer. Kamratstöd var vanligast, därefter personliga strategier (t.ex. uppdelning; att 

bearbeta bit för bit), familjestöd, sjukskrivning och andlig övertygelse för att finna en mening.  

De flesta i personalen verkar utveckla färdigheter genom erfarenhet. Även Castor et al. (2017) 

fann att den tvärprofessionella personalen inom hemsjukvården i Sverige beskrev att de blev 

successivt säkrare i att hantera utmaningarna. En förtroendefull relation till familjen hjälpte 

också till att bära bördan när sjukdomen fortgick. Personalen hade även hjälp av varandra, tid 

för reflektion och handledning. 

 

3.5 Sammanfattning av forskningsfältet 

Som visats finns det ingen tidigare svensk forskning som studerat kuratorers perspektiv inom 

barnpalliativ vård och överhuvudtaget finns det väldigt lite svensk forskning om kuratorer 

inom hälso- och sjukvård. Bara en har koppling till barn. I övrigt har jag funnit något mer 

europeisk, amerikansk eller asiatisk forskning men få fokuserar på kuratorn. Forskning som 

gör det verkar generellt fokusera på kuratorsrollen eller utgå från det multiprofessionella 

teamet där kuratorn är en del och där framkommer att yrkesrollen behöver förtydligas. Rollen 

innehåller många olika kompetenser och kuratorn kan ha en avgörande betydelse i det 

tvärprofessionella teamet och särskilt i samtalen om livets slut, bara hen får ta plats. Teamet 

har ansvar för kommunikationen med barnet och familjen och att skapa en hållbar relation 

som kommer underlätta arbetet. Där kan kuratorn guida föräldrarna genom livskrisen och 

stärka dem genom sina psykosociala insatser. Forskningen om kuratorsrollen är viktig att ha 
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som bakgrund i denna studie då de kan spegla mina respondenters svar även om de flesta är 

utförda i USA med säkerligen en annan sjukvårdsstruktur. 

Utmaningarna inom barnpalliativ vård verkar vara liknande runt om i världen även om 

sjukvården är olika organiserat och har olika resurser. De kan vara personliga, 

organisatoriska, känslomässiga, pedagogiska med bristande utbildning eller etiska dilemman 

och behöver balanseras mot det som upplevs utvecklande. Forskningen belyser behovet av 

utbildning och stöd på olika nivåer samt visar på en brist på forskning om exempelvis positiva 

erfarenheter. Vård i livets slutskede kräver stort känslomässigt engagemang och förberedelse 

och personalens omsorg om barnet och familjerna kan påverkas av utbrändhet. Personalen 

uppvisar ett flertal copingstrategier varav kamratstöd och personliga strategier var vanligast. 

Hanteringen verkar också bli lättare med ökad erfarenhet och handledning. Genom att 

undersöka den tidigare forskningen blir viktiga mönster synliga som kommer vara till hjälp 

för att besvara frågorna om vilka möjligheter och utmaningar som hälso- och 

sjukvårdskuratorn upplever inom pediatrisk palliativ vård, hur kuratorn påverkas 

känslomässigt och hur hen hanterar det emotionella arbetet. 

 

Det fanns överraskande nog flera nyare studier vilket tyder på en viss ökad medvetenhet om 

ämnet som annars inte är så känt i forskarvärlden trots att vårdpersonalen spelar en viktig roll. 

Befintlig forskning har i första hand en kvalitativ design men varierande metoder, främst 

semistrukturerade intervjuer, fokusgrupper eller systematisk översikt. Man anar 

underliggande copingteorier. En begränsning är avsaknad av longitudinella studier vilket gör 

att man inte kan dra några långsiktiga slutsatser om kuratorsrollen, utmaningar eller 

känslomässigt arbete. För mig är det fortfarande inte helt tydligt hur den utländska 

barnpalliativa vården är organiserad så det är svårt att uttala sig helt om överförbarheten till en 

svensk kontext, men det verkar rimligt att svenska kuratorer möter liknande utmaningar.  

 

Studierna på kuratorsprogrammet har tydliggjort att även svenska kuratorer inom hälso- och 

sjukvård har en otydlig roll och där tänker jag att den utländska forskningen kan tillämpas så 

att svenska kuratorers kompetenser inom barnpalliativ vård synliggörs. Allt detta 

sammantaget gör att min studie är relevant eftersom den kommer belysa ett område som det 

forskats väldigt lite på och den kan hjälpa till att fylla ut en kunskapslucka. Studien förväntas 

ge insikter om hur kuratorer inom barnpalliativ vård ser på sin yrkesroll, vad de har för 

utmaningar och möjligheter samt hur de navigerar genom emotionellt arbete. Förhoppningsvis 



16 

 

leder det till en förbättrad vård av döende barn och deras familjer, exempelvis genom 

förbättrade metoder eller utbildning och möjligtvis öppna för nya forskningsområden.  
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4. Teoretiskt perspektiv 
 

4.1 Rollteori 

Att intressera sig för sociala roller tog sin början på 1920–30-talen inom beteendevetenskapen 

och därefter har flera vetenskapsgrenar utvecklat rollteorier, bland annat sociologin. En 

definition har skapats av Vilhelm Aubert: ”Roller är summan av de normer och förväntningar 

som hänför sig till en viss uppgift eller position” (citerat i Thylefors, 2018, s. 59).  

 

4.1.1 Förväntningar 

Förväntningar betonas som det centrala i rollbegreppet och de kan komma från flera håll. Den 

anställde har exempelvis arbetsgivarens och kollegors förväntningar på vad hen ska göra och 

hur. Personen själv har egna förväntningar men också tankar om vad andra förväntar sig av 

hen (Thylefors, 2018). Man kan skilja på positionen, rollen och rollbeteendet. Positionen 

avser det yttre och formella; att en person är något särskilt, exempelvis kvinna, man, yrke. 

Rollen utgörs av alla de förväntningar som vetskapen om positionen ger. Rollbeteendet rör sig 

om hur rollinnehavaren uppför sig (Angelöw et al., 2017). Det finns formella och informella 

förväntningar på rollen i arbetslivet. De formella finns vanligtvis nedskrivna i 

arbetsbeskrivningen och kan handla om vilka arbetsuppgifter anställningen innebär och 

eventuella förväntningar på hur dessa ska utföras. Genom yrkesutbildningen får man främst 

de kunskaper och förmågor som behövs för arbetet men utbildningen skapar även en 

yrkesidentitet genom värderingar och normer etc. Vissa yrken har en jämförelsevis tydlig 

identitet vilket kan ses i egna och andras förväntningar. De informella förväntningarna kan 

exempelvis handla om stereotypier på olika yrkesgrupper. Verkligheten kan överraska genom 

att vi till exempel inte förväntade oss en trevlig parkeringsvakt etc. (Thylefors, 2018).  

 

4.1.2 Farligt rollspel 

Ibland kan ordet roll sammankopplas med att man förställer sig eller brist på äkthet. Det 

tillhör professionaliteten att säkert de flesta yrkesutövare ibland ”spelar” en roll för att 

motsvara egna eller andras förväntningar. Ett stort glapp mellan yrkesrollen och den 

personliga läggningen skapar däremot stress. Thylefors (2018) skriver att det mesta av allt 

arbete har välmotiverade metoder och tekniker förutom arbetsuppgifter som innebär att skapa 

relationer och hantera andras känslor för där är yrkesutövaren själv verktyget och har sällan 
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några pålitliga instruktionsböcker. Detta kan man se på från två håll; att rekommendera 

användande av egna äkta känslor och erfarenheter för att bygga relationer eller hävda att 

professionellt arbete med människor kräver en förmåga att kunna kontrollera sina känslor och 

visa upp ”godkända” känslor, även om de är ”oäkta”, i relationsbyggandet. 

Otrygga arbetstagare som inte är bekväma i sin yrkesroll kan spela en roll av att vara mer 

kunniga än de är, visa falska känslor och försöker intala sig att allt är okej, ett så kallat farligt 

spel. En yrkesskicklighet i det känslomässiga arbetet lönar sig på flera sätt såsom att man 

känner sig lugn och trygg i sitt arbete och en har känsla av att vara till nytta för andra. Det 

skapar även tillfredsställelse i arbetet och ger en yrkesstolthet. Motsatsen, att inte klara av 

emotionellt arbete och därmed visa sig ”falsk” skapar stress som är svår att hantera vilket kan 

drabba oerfarna socialarbeterare med tuffa jobb och otillräckligt stöd (Thylefors, 2018).  

 

4.1.3 Rolloklarhet 

Rolloklarhet är ett rollproblem som kan skapa stress. Utan hyfsat klara roller skulle det vara 

kaos i arbetslivet. Arbetsplatsen fördelar arbetsuppgifter på olika yrkesroller utifrån sina mål 

vilket vanligen medför en arbetsbeskrivning, som kan vara eller mindre tydlig. Är den otydlig 

är det en bidragande orsak till rolloklarhet. Förväntningar och krav kan personer inom samma 

yrkeskategori tolka på olika sätt, mer strikt eller mer fritt, vilket ger individuella variationer 

av en roll. Nackdelarna med otydliga roller är bland annat att det skapar osäkerhet och 

försvårar samarbeten. Fördelarna är dock att det ger handlingsutrymme att forma sin egen 

roll. Roller kan vara tydliga inom en arbetsplats men vara otydliga utanför vilket kan skapa 

felaktiga förväntningar (Thylefors, 2018). 

 

4.2 Coping 

4.2.1 Definition av coping 

De två amerikanska psykologerna Lazarus och Folkman (1984) utvecklade copingteorin om 

stress och kom fram till att coping kan definieras som ”ständigt föränderliga kognitiva och 

beteendemässiga ansträngningar för att hantera specifika externa och/eller interna krav som 

bedöms belasta eller överskrida personens resurser” (s.141). Psykologiguiden (u.å) har gjort 

definitionen på mer förståelig svenska: ”människors ansträngningar av olika slag att komma 

till rätta med svårigheter som ställer krav på deras förmåga att klara av något, och som 

eventuellt överstiger deras aktuella förmåga och alltså kräver extra insatser eller åtgärder”. 
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Lazarus och Folkman (1984) förklarar att det handlar mer om vad en person faktiskt tänker 

eller gör i ett specifikt sammanhang och förändringar i dessa tankar, än om egenskaper, så den 

är processorienterad.  

 

4.2.2 Problemfokuserad coping, känslomässig coping och positiv omvärdering 

Lazarus och Folkman (1984) menar att coping har två huvudfunktioner; att förändra eller 

hantera det problem som skapar ångest eller reglera det emotionella svaret på problemet. Det 

förra kallas för problemfokuserad coping och det senare är känslofokuserad coping. 

Problemfokuserad coping är ansträngningar inriktade på att förändra omgivningen genom att 

lösa det problem som uppstod i en stressig situation, när det bedöms som sannolikt möjligt att 

göra. Det liknar strategier som används vid problemlösning; man definierar problemet, hittar 

alternativa lösningar som man väger för och mot varandra, väljer en lösning som man sedan 

agerar efter. Denna coping vänder sig främst mot miljöförhållanden, exempelvis som 

strategier för att förändra resurser och procedurer, och kan se olika ut på olika arbetsplatser 

beroende på att man har olika hinder och resurser. Den kan även riktas inåt mot jaget, så som 

att hitta alternativa vägar till tillfredsställelse eller lära sig nya färdigheter (Lazarus & 

Folkman, 1984). 

 

Känslomässig coping är riktad inåt och syftar till att hantera de känslor som svårigheterna 

skapar. Man ändrar innebörden av händelsen eller ökar förståelsen. Den är mer sannolik att 

inträffa när man bedömt att det inte går att göra någonting åt den hotfulla eller utmanande 

miljön. Känslomässig coping kännetecknas exempelvis av strategier som undvikande, 

distansering, selektiv uppmärksamhet samt positiva jämförelser. Dessa processer kan förändra 

innebörden i den stressiga situationen men förvränger inte verkligheten (Lazarus & Folkman, 

1984). 

 

Det som avgör hur en person klarar sig beror delvis på hens resurser som kan vara hälsa och 

energi, existentiella övertygelser, åtaganden som kan fungera motiverande i att upprätthålla 

hanteringen, sociala färdigheter och socialt stöd mm. Det andra som avgör är begränsningar 

som minskar användningen av resurser. Personliga sådana kan vara psykologiska brister eller 

kulturella värderingar som inte tillåter vissa sätt att bete sig (Lazarus & Folkman, 1984). Mast 

och Gillum (2018) har funnit att olika situationer eller händelser kan medverka till att ens 

copingstrategier försämras. Exempelvis kan tidsbristen inom vården göra det svårt att hinna 
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bearbeta en patients död och ta hand om sig. Andra utmaningar som kan vara svåra att hitta en 

bra copingstrategi för är när patienten påminner om en familjemedlem eller om en tidigare 

traumatisk händelse skulle ske igen. Om man inte tar sig tid att sörja en patients död eller söka 

hjälp kan det leda till depression, ångest och dålig självkänsla vilket i sin tur kan leda till 

utbrändhet och hög personalomsättning. 

 

Enligt Folkman (1997) finns det copingprocesser som sammankopplas med positiva 

psykologiska tillstånd, exempelvis positiv omvärdering, målinriktad problemfokuserad 

coping, andliga övertygelser samt tillförsel av vanliga händelser med positiv mening. Dessa 

har det gemensamt att de söker och finner positiv mening; att mening kan skapas mitt under 

stressiga situationer. Positiv omvärdering som valts här, är en kognitiv strategi där man tar en 

stressig situation och omformar den så att man ser den i ett positivt ljus. 

4.3 Hur teorin ska användas i studien 

Avslutningsvis är tanken med att använda rollteori i denna uppsats att det kan bidra till 

förståelsen av kuratorsrollen då den innehåller många olika delar inom palliativ vård, samt få 

syn på vilka förväntningar som finns. Farligt rollspel och rolloklarhet är även det begrepp som 

kan hjälpa till att tolka kuratorsrollen, särskilt eftersom det är allmänt känt bland 

socionomer/kuratorer att kuratorsrollen är otydlig och mångfacetterad. En begränsning med 

rollteorin är att den kan få svårt att fånga en dynamisk roll som kräver anpassning efter olika 

situationer eller hur kuratorernas individuella egenskaper påverkar rollen.  

 

Copingteorin har valts eftersom den kan hjälpa till att besvara frågeställningen om vilka 

strategier kuratorerna använder för att hantera de känslor som kan uppstå i arbetet. Som 

forskningsöversikten visar påverkas kuratorer känslomässigt av sitt arbete inom palliativ vård 

av olika orsaker och därför blir det intressant med den fördjupade analys som copingteorin 

kan ge. Den kan vidare göra bilden mer nyanserad när begreppet positiv omvärdering tagits 

med. 
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5. Metod 
 

5.1 Val av forskningsmetod 

En kvalitativ forskningsansats valdes eftersom det gav mig möjlighet att komma nära 

intervjupersonernas tankar och känslor. Metoden möjliggjorde även att studera mitt 

avgränsade område djupare än vad som hade varit möjligt med exempelvis kvantitativ ansats 

(Klingberg & Hallberg, 2021). Kuratorerna beskrev sin roll och vad de upplevde som 

möjligheter respektive utmaningar, vilket går i linje med att kvalitativ forskning ”kan svara på 

frågor om människors upplevda erfarenheter i specifika sammanhang /…/ och bidra till 

fördjupad förståelse” (Klingberg & Hallberg, 2021, s. 82). Författarna skriver vidare att syftet 

med kvalitativ metod är att få fram ny kunskap vilket överensstämde med min avsikt med 

studien; att bidra till att fylla en kunskapslucka eftersom det saknas kvalitativ forskning på 

området. Datainsamlingen baserades på semistrukturerade intervjuer. 

5.2 Urval 

I studien gjordes ett strategiskt urval eftersom jag var intresserad av att hitta informanter som 

kunde svara på mina frågeställningar. Enligt Alvehus (2019) bör ett strategiskt urval grundas i 

vilken information som efterfrågas och vem som kan tänkas svara på den, gärna personer med 

specifika erfarenheter. Inklusionskriterierna var att kuratorerna skulle ha en socionomexamen, 

vara hälso- och sjukvårdskuratorer med erfarenhet av att möta barnpatienter inom palliativ 

vård, exempelvis på hospice, sjukhus eller inom avancerad sjukvård i hemmet för barn. 

De fem respondenterna var alla socionomer och arbetade som hälso- och sjukvårdskuratorer 

på större sjukhus runt om i Sverige, hade i genomsnitt 15 års erfarenhet av att möta 

barnpatienter inom palliativ vård samt att deras genomsnittsålder var 58 år. De kunde vidare 

anses som välutbildade inom socialt arbete och hade den expertkunskapen jag efterfrågade 

vilket ger studien styrka och har relevans för besvarandet av forskningsfrågorna. Deltagarna 

hittades via förfrågningar via mejl och/eller telefon till nätverket SiP (socionomer inom 

palliativ vård) och större sjukhus runt om i Sverige. Kuratorerna svarade på inbjudan via mejl 

eller telefon. Förfrågan gjordes även via Facebookgruppen Kurator inom hälso- och sjukvård 

vilket inte gav något resultat.  
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5.3 Intervjuguide och genomförande av intervjuer 

En intervjuguide (Bilaga 2) utformades innan intervjuerna för att skapa ett visst mått av 

ordning i de aktuella teman samt för att få studiens frågeställningar besvarade (Bryman, 

2018). Intervjuguiden bestod av fyra huvudteman (plus inledning och avslutning) utifrån 

studiens tre forskningsfrågor. Inledningen handlade om deltagarnas bakgrund. Därefter 

ställdes frågor om yrkesrollen, holism, möjligheter/utmaningar och känslomässigt arbete. 

Utifrån Brymans (2018) resonemang att känsliga frågor ska komma senare i intervjun delades 

frågorna om möjligheter och utmaningar upp i två delar så att frågorna om döden kom innan 

avslutningen när intervjupersonerna och jag hunnit bli trygga med varandra (s.272). 

Avslutningen gav deltagarna chansen att lägga till något till intervjun. 

 

Användningen av semistrukturerade intervjuer för att samla in empirin var hjälpsamt för att 

kunna ta mig an mina specifika frågeställningar samt för att kunna jämföra de olika 

intervjuerna med varandra (Bryman, 2018, s. 564–565). Det gav även möjlighet att ställa 

följdfrågor och på så sätt gå djupare in i mina frågeställningar. Intervjuerna genomfördes 

mellan 20 november till 12 december 2023 och varade i 40–70 minuter. En genomfördes på 

plats på ett sjukhus och fyra via Zoom, varav en av dessa slutfördes via telefon när länken 

upphörde. Intervjuerna på Zoom har spelats in där samt med hjälp av telefonen som en 

backup, intervjun på plats spelades in via Word på datorn och i telefonen och telefonsamtalet 

spelades in via Word. Bryman (2018) tar upp betydelsen av att spela in intervjuer så att 

intervjuaren kan vara mer uppmärksam på det som sägs och följa upp det som är intressant 

utan att behöva tänka på att anteckna (s.577–578).  

Efteråt mejlade jag i ett fall till en kurator för att få kompletterande svar och fick det. En 

annan kurator återkom självmant dagen efter sin intervju med ytterligare svar via mejl. 

 

5.4 Tematisk analys  

Jag valde en tematisk analys utifrån Braun och Clarke (2006) eftersom det är en flexibel och 

lättillgänglig metod som används för att för att identifiera och analysera mönster i det 

insamlade materialet. Efter en intervju laddade jag upp ljudfilen i transkriberingsprogrammet 

Transkriptor och fick en färdig transkribering som jag dock korrigerade mycket innan jag 

skrev ut i pappersform. Jag bekantade mig med mitt material genom att lyssna igenom det tre 

gånger och läsa igenom det två gånger. Därefter markerade jag med färgpennor olika 
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meningar som jag tyckte var relevanta utifrån syftet och skrev ner dessa koder på post-it-

lappar med en färg per kurator. Vissa enskilda datautdrag passade in på fler ställen så de 

kodade jag två gånger, faktiskt alltid med en koppling till ämnet döden. Jag eftersträvade att 

vara datadriven och undvek förutfattade meningar för att datan skulle kunna tala för sig själv 

(Braun & Clarke, 2006).  

Post-it-lapparna sorterade och kategoriserade jag i olika meningsfulla grupper och hittade 

upprepade intressanta mönster som jag formulerade till huvudteman och underteman utifrån 

frågeställningarna. Mönstren hade också nödvändiga rika beskrivningar. Temana och 

relationen mellan dem visualiserade jag i en tematisk karta (Braun & Clarke, 2006). 

Exempelvis framstod döden som ett tydligt tema sammankopplat med möjligheter och 

utmaningar. Efter närmare granskning skedde vissa sammanslagningar, exempelvis slogs 

förutsättningar, otydlig roll, tydlig roll och syn på rollen ihop till undertemat Synen på rollen 

under huvudtemat Kuratorsrollen. Efter ytterligare förfining tyckte jag att den tematiska 

kartan passade materialet överlag. Temana namngavs; där det var möjligt utifrån något en 

kurator sagt. Efter identifiering av essensen av vad varje tema handlade om bestämde jag 

vilket material jag skulle ta med och började skriva ner ”berättelsen”, resultatet, som jag lät 

krydda med beskrivande citat. I mina slutsatser urskilde jag de mönster som besvarade mina 

forskningsfrågor. 

 

5.5 Forskningsetik 

För att göra studien etiskt försvarbar och skydda intervjupersonerna från skada och 

kränkningar följdes de fyra individskyddskraven enligt Bryman (2018) samt riktlinjer från 

Vetenskapsrådet (2017).  

Informationskravet - Deltagarna blev informerade om studiens syfte i samband med förfrågan 

genom ett informationsbrev (Bilaga 1) via mejl samt i början av intervjun. Informationsbrevet 

berättade vidare om vem jag är, att det rörde sig om examensarbete på Hälso- och 

sjukvårdskuratorsprogrammet på Stockholms universitet, att deltagaren och arbetsplatsen 

skulle anonymiseras samt att intervjun skulle spelas in.  

Samtyckeskravet - Informationsbrevet upplyste också om att medverkan var frivillig och att 

deltagaren när som helst kunde avbryta utan motivering och förbehåll samt att allt material 

kommer raderas när uppsatsen är godkänd. Detta upprepades vid intervjutillfället. Samtliga 
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samtyckte till inspelning, transkribering, anonymisering och att det kommer användas citat. 

När deltagaren samtyckt påbörjades inspelningen. 

Konfidentialitetskravet - I studien var det mitt ansvar att deltagarnas identitet inte röjdes. 

Detta hanterade jag genom avidentifiering i enlighet med etiska riktlinjer från 

Vetenskapsrådet (2017) genom att jag inte antecknade mina informanters identitet samt inte 

redogjorde för resultatet på ett sätt som kunde identifiera dem. För att skydda dem så gott det 

går då den potentiella målgruppen för studien var så liten uppgavs ingen individuell 

information såsom namn, kön, ålder, utbildningsbakgrund, stad eller arbetsplats. Trots detta 

går det inte att garantera konfidentialitet. Den smala målgruppen var känd för deltagarna 

redan före intervjuns början och i vissa avseenden har nödvändig information kvarstått för att 

sammanhanget ska framgå och vara förståeligt. Deltagarna gavs inga fingerade namn utan 

namngavs utifrån den ordning de intervjuades, dvs Kurator 1–5.  

Inspelningarna förvarades i en molntjänst som bara jag hade tillgång till och materialet 

raderas när uppsatsen blir godkänd. Materialet fanns även krypterat i Transkriptors molntjänst 

och även det raderas. Alla uppladdningar där var min egendom och Transkriptor är helt 

kompatibla med GDPR (personlig kommunikation, 27 december 2023).  

Nyttjandekravet - De uppgifter som samlades in från mina informanter användes endast till 

ändamålet, denna examinationsuppgift. 

Avslutningsvis valdes citaten som används i resultatdelen ut noggrant för att utelämna privat 

information eller beskrivningar som kunde identifiera deltagaren. Citaten ändrades från 

talspråk till skriftspråk så att resultatet blev begripligt. Jag hade vidare i bakhuvudet att ämnet 

döden kan vara känsligt att prata om vilket gjorde att jag hade en beredskap för om deltagarna 

behövde stöd, men min uppfattning under tiden var att respondenterna var bekväma i att prata 

om det.  

5.6 Metoddiskussion  

För att öka studiens trovärdighet följde jag de regler som finns på området samt de riktlinjer 

som satts upp av Stockholms universitet för hur man genomför en studie. Jag strävade efter att 

beskriva min forskningsmetodik så detaljerat det går så att andra forskare också ska kunna 

genomföra min studie. Det var dock ett medvetet val att inte använda respondentvalidering 

vilket innebar att deltagarna inte återgavs transkriberingar eller resultat. Enligt Barbour (2001) 

är respondentvalidering inte att föredra inom forskning inom hälso- och sjukvård eftersom 
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forskaren försöker ge en helhetsbild av verkligheten medan respondenterna ofta ser utifrån sitt 

eget perspektiv vilket kan leda till avvikande beskrivningar.     

 

I enlighet med Bryman (2018) eftersträvade jag ett granskande synsätt samt försökte säkra en 

fullständig redogörelse för hela forskningsprocessen vilket ökade studiens pålitlighet (s. 468). 

Jag följde noga Braun och Clarkes (2006) sex steg, antecknade under tiden och 

sammanfattade detta här ovan. Eftersom jag gjorde individuella intervjuer till skillnad mot 

enkäter fanns det en risk att jag påverkade informanternas svar genom så kallad 

intervjuareffekt (se Bryman, 2018). Mina teoretiska kunskaper från samtalsutbildningar samt 

lång yrkesmässig träning där jag samlat in och tolkat intervjumaterial, ledde förhoppningsvis 

nu till minskad intervjuareffekt och ökad tillförlitlighet. Jag var medveten om att min 

utbildningsbakgrund (socionom) kunde påverka maktsymmetrin under intervjuerna på gott 

och ont. Exempelvis kunde det skapas en känsla av tillit om deltagarna kände att jag förstod 

dem samtidigt som det fanns en risk att de inte sa vissa saker ifall de tänkte att jag hade 

förutfattade meningar. Den semistrukturerade intervjuguiden behövdes för att få svar på 

forskningsfrågorna och möjliggjorde jämförelser mellan olika deltagares svar.  

 

Då det är en liten grupp kuratorer som arbetar inom området samt att avidentifieringen inte 

kan ge några individuella skillnader i mönster, kan överförbarheten av resultatet till en större 

population bli begränsad. Det är dock inte syftet med kvalitativa studier som fokuserar på 

djup och inte bredd som i kvantitativ forskning. Kvalitativa forskare ska istället producera 

fylliga beskrivningar och detaljrikedom så att andra kan bedöma hur överförbara resultaten är 

till andra miljöer (Bryman, 2018). I uppsatsen finns därför en beskrivning av metoden samt 

detaljer som ingår i den miljö som studerats vilket förhoppningsvis underlättar bedömningen. 

Men resultatet skulle åtminstone kunna föras över på en teoretisk nivå och medverka till 

större teoretisk förståelse.  

 

Ingen kurator behövde väljas bort utan det har snarare varit en utmaning att hitta tillräckligt 

många. På grund av hög arbetsbelastning tackade två kuratorer nej till att delta samt 

ytterligare ett ställe som tillfälligt stod utan kurator. Detta kan ha påverkat studiens resultat 

och tillförlitlighet eftersom dessa kuratorer kan ha andra erfarenheter på området jämfört med 

de som valde att delta. Intervjupersoner med liten erfarenhet hade troligen påverkat resultatet 
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negativt men nu var kuratorerna erfarna. Att genomsnittsåldern var 58 år skulle dock ha 

kunnat påverkat resultatet ifall det finns generationsskillnader i synen på barnpalliativ vård. 

 

Förhållandet mellan teori och resultat i denna studie är mer åt det abduktiva angreppssättet. 

Det fanns ingen hypotes utifrån teori som skulle prövas (deduktivt) fullt ut men frågor utifrån 

holism fanns med i intervjuguiden ifall teorin skulle vara användbar. Holismen valdes dock 

bort när jag upptäckte att definitionen inte passade in. Vidare skulle resultatet inte mynna ut i 

någon teori (induktivt) utan teorierna till analysen valdes efter att datainsamlingen var färdig 

(Bryman, 2018). Detta abduktiva angreppssätt där man låter teman uppstå från datan, passade 

ihop med en tematisk analys. Det var också passade eftersom det fanns en brist på teori inom 

forskningsområdet. 

Som forskare får jag vara ödmjuk inför att jag själv kan ha påverkat resultatet, även om jag är 

det tolkande instrumentet, vilket kan ha handlat om huruvida jag tolkat materialet rätt. För att 

öka studiens tillförlitlighet har genomförande och resultat presenterats transparent och möjliga 

tolkningar har framhållits.  
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6. Resultat 
I detta avsnitt presenteras tre olika teman med separata underrubriker som speglar empirin 

från studien samt resultatet av den. Första temat är Kuratorsrollen som handlar om 

arbetsuppgifter, syn på rollen samt förväntningar. Därefter kommer I dödens närhet och livets 

slut - som handlar om möjligheter och utmaningar för kuratorn i förhållande till döden, barnet 

och föräldrarna. Slutligen kommer Emotionell navigering i palliativ vård som skildrar 

kuratorns känslomässiga arbete och vilka strategier använder sig av. Citaten kommer från 

samtliga intervjupersoner för att åskådliggöra deras egna ord och skildringar. 

(Tematisk karta, slutlig) 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

6.1 Kuratorsrollen 

6.1.1 Ett smörgåsbord av uppgifter och insatser 

Arbetsuppgifterna/rollen kan se så olika ut, som ”ett smörgåsbord”, som en kurator uttryckte 

det. Flera kuratorer tar upp att man behöver se vad varje familj behöver och bedöma insatser 

Kurators- 
rollen 

I perioder behövs vi inte, i perioder 
behövs vi mycket – synen på rollen 

Jag har inte trollspö men jag kan göra 
det här, förväntningar på rollen 

Ett smörgåsbord av 
uppgifter och insatser  

Tysta signalerna – att fånga upp 
barnens känslor 

I dödens närhet och 
livets slut – möjligheter 

och utmaningar 

Kuratorns känslomässiga balansakt 
– från obehag till trygghet 

Öppna samtal – konsten att guida 
föräldrar genom svåra samtal 

Emotionell navigering 
i palliativ vård 

Ljusglimtar i arbetet Känslomässig egenvård 

Svåra stunder att bära 
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efter det. En del av arbetsuppgifterna är praktiskt stöd, vilket alla kuratorer tar upp att de ger, 

mer eller mindre. Det handlar om rådgivning, att ge information om rättigheter och 

ersättningar (exempelvis vård av allvarligt sjukt barn via Försäkringskassan), fylla i 

blanketter. En kurator uttrycker att det är en väg in i familjen. En annan del av 

arbetsuppgifterna är att få till samverkan med andra verksamheter och myndigheter eller bara 

hjälpa till i kontakten, så att föräldrarna får ihop livet. 

”Jag har aldrig sett det här med den här praktiska informationen som något hinder utan snarare som en 

väg in /…/ Kuratorn är ganska ofarlig att prata med om man kan börja med att prata om praktiska saker 

och om de vet om att de får vabba tillsammans när barn är svårt sjuka och sen så fortsätter man och pratar 

om annat.” (Kurator 5) 

För merparten av kuratorerna är majoriteten av arbetstiden just att ”prata om annat”; 

samtalsstöd. Sammantaget tar de alla upp att det är allt ifrån akut krisstöd, stödjande samtal, 

bearbetande samtal till efterlevandesamtal, det vill säga det kan förekomma under hela 

sjukdomsförloppet från det att barnet insjuknar och får en diagnos, under behandlingstiden till 

efteråt, beroende på när i processen kuratorn kommer in. Efteråt kan vara både när ett barn 

dött eller när ett barn fått bot och blivit utskrivet, eftersom alla barn som exempelvis får 

cancer inte dör. Även föräldrar till ett tillfrisknat barn kan behöva bearbeta 

sjukdomshändelsen efteråt.  

Målgruppen för kuratorernas stöd skiljer sig en aning åt, även om det är barnet som är 

inskrivet. Beträffande barnen träffar flertalet av kuratorerna dem, antingen själva eller 

tillsammans med föräldrarna och vissa träffar tonåringar. En del barn är för små eller vill inte 

ha enskilda samtal eller det kan vara en annan profession som har dem. Alla kuratorer berättar 

att de träffar föräldrarna och eventuellt andra närstående som kan vara syskon eller mor- och 

farföräldrar. Kuratorerna bygger relationer med familjen men ska samtidigt se till att 

föräldrarna fungerar i verksamheten. Vissa föräldrar behöver edukation för att bli 

självständiga eller extrastöd om de exempelvis är språksvaga. 

”Om det är tonåringar eller däromkring så kan det ingå att träffa patienter själv och utifrån det stöd 

barnet/tonåringen efterfrågar eller behöver, men till allra största del så är det att stötta närstående och då 

är det främst föräldrar, kan ju vara syskon också, men framför allt stöd till föräldrar och allt ifrån 

krisreaktion i början till under behandlingstid till efterlevandestöd.” (Kurator 2) 

Det ser lite olika ut för kuratorerna hur arbetet är organiserat, exempelvis kan palliativ vård 

för barn ingå i arbetsuppgifterna men att de inte bara arbetar med det. Det kan även skilja sig i 

vilken utsträckning de gör hembesök, har digitala samtal och hur långt efterlevandestöd och 

till vilka de erbjuder det. Vilka professioner/yrkesroller som finns i teamet som kuratorn är en 

del av har inte varit en specifik fråga, men det framgår att gemensamma samtal med läkare, 
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sjuksköterska eller psykolog kan förekomma. Ett par av kuratorerna stöttar även personalen, 

exempelvis när ett tufft besked ska ges eller när personalen är orolig för en familj.   

”Ibland handlar det ju faktiskt om att gå in och lugna och stötta personalen också /…/ när det är ”nu måste 

du träffa den här familjen och det är kris”, liksom så är det inte säkert att det är kris i familjen. Det kan ju 

vara personalen som är orolig för att föräldrarna mår dåligt.” (Kurator 5) 

6.1.2 I perioder behövs vi inte, i perioder behövs vi mycket – synen på rollen 

På frågan hur respondenterna ser på sin roll som hälso- och sjukvårdskurator i palliativ vård 

för barn skiftar svaren och en kurator uttrycker just att det är ett mångfacetterat arbete att vara 

kurator i palliativ vård. Ett par kuratorer uttrycker bland annat att de inte är oumbärliga; det 

hänger inte bara på dem hur familjerna har det utan att de är en liten del och att det kan skifta i 

perioder hur mycket de behövs, från inte alls till mycket. Ett par tar upp att de inte är i 

centrum i den medicinska delen eftersom familjen främst kommer för vård och inte för att 

träffa kuratorn. Kuratorerna har mycket att anpassa sig efter och deras insats gör inte att 

barnet överlever. Samtidigt är rollen bred och arbetet fritt och det är de som gör att det funkar; 

att föräldrarna får det de har rätt till i samhället och kuratorerna kan samordna olika instanser.  

En kurator uttrycker att de kan förändra i det lilla, inte i det stora, och att de med små medel 

kan göra stor skillnad. Att de behöver sålla bland stödet och komma in där det behövs och att 

hen vill vara med och utveckla rollen till att kunna hålla i längre för dem som behöver. Flera 

tar upp att de ser sig som ett stöd, en person som familjerna kan vända sig till när de behöver. 

”Jag tror att sjukvården skulle klara sig utan oss, men jag tror att det skulle bli mycket sämre. Min insats 

gör inte att barnet eller väldigt sällan att jag kan påverka något som gör att barnet överlever. Men däremot 

så är ju vi ofta i… jag har en kollega som brukar säga det att ”det är mellanrummen – att vi är där ingen 

annan är”, vi pratar om det som inte funkar och hur man ska få ihop det när det är massa olika enheter 

som inte pratar med varandra och det gör att det blir sämre vård för patienter /…/ Jag tänker att vi är ju 

väldigt mycket i det där som gör att det funkar, eller människor som har rätt till saker från samhället men 

som inte vet hur de ska gå till väga för att få det. /…/ så att mycket mellanrum är… ibland är det mellan 

människor och ibland är det mellan familjen och sjukvården och ibland är det mellan samhället och 

familjen /…/ vi överbryggar klyftor.” (Kurator 3) 

På frågan om kuratorerna tycker att rollen är tydlig går svaren isär. Någon svarar inte direkt 

på frågan men säger att hen hittar rollen utifrån behov som hen kan göra något åt och i viss 

mån utifrån andras förväntningar. En annan svarar att hen tycker att den egna rollen är klar 

medan flera andra svarar att rollen inte är det men att vissa delar är tydliga, exempelvis 

krisstöd, identifiera familjens behov, att upplåta till psykolog att utreda barnets egentliga 

mående, hembesök efter dödsfall etc. De som tycker att rollen är otydlig förklarar det med att 

det ibland är svårt att definiera exakt vad en kurator gör, att rollen inte går att göra klar eller 

att det är upp till kuratorn själv; att man måste hitta sina avgränsningar. Majoriteten av 

kuratorerna tar upp att handlingsfriheten är stor; de kan forma rollen och i hög grad planera 
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och prioritera själva och stöter sällan på organisatoriska hinder att möta behoven. Att hitta 

rollen kan vara svårt och någon berättade att det tog tre-fyra år innan hen kände sig säker. 

Som en kurator uttryckte det är hen van att väldigt ofta få testa på och att man får vara öppen 

med gränsen för sin kompetens och hitta sina avgränsningar, även att arbetsplatsen gör det. 

Hen och en till tar också upp att man får prata med sitt team/kuratorskollegor om det. 

”Ja många punkter är tydliga, men sen finns det en del där det är lite svårt där vi har vårt 

handlingsutrymme. Men jag tycker att våra punkter, ja men krisstöd, man ska ha bra teorier där man kan 

identifiera… det som familjen behöver hjälp med. Men för andra kan det ibland bli otydligt, just det här 

handlingsutrymmet som vi har.” (Kurator 4) 

Det är flera som tar upp just att rollen kan vara mer oklar för andra som exempelvis inte har 

en klar bild av vad en kurator gör och kan därför också snäva åt rollen genom att exempelvis 

inte förstå att kuratorn kan göra mer än hjälpa till med vab. Det kan också handla om att det är 

oklart för personalen vem som gör vad, exempelvis mellan kurator och psykolog. Man 

behöver upplysa ny personal om rollen. En kurator uttryckte följande kring otydligheten: 

”Och vår profession är ju så svår för vår profession är en mjukvara. Vi kan inte veta nej men om jag 

räknar matematiskt rätt på alla mediciner utifrån hur mycket patienten väger och allt det så kommer det 

att hjälpa patienten för man vet, man har en studie. Vi har ju en annan individ där, vi ska bygga en allians, 

en relation.” (Kurator 4) 

Förutsättningar för rollen var ingen direkt fråga men de flesta kuratorer tog ändå upp vilka 

egenskaper eller kompetens som krävs. Viktiga egenskaper var bland annat att vara empatisk 

och ärlig, delaktig och öppen, känna sig trygg och stabil i sig själv samt vara flexibel. Man 

behöver även vara bekväm i krissituationer och med närheten till död och svår sorg. Flera tog 

upp att man behöver kompetens av samtalsstöd, gärna grundutbildning (Steg 1). Det är vidare 

bra med nya legitimationen för det betyder mer kompetens av samtalsstöd. 

6.1.3 Jag har inte trollspö men jag kan göra det här – förväntningar på rollen 

På frågan vilka förväntningar respondenterna upplever att de har på sig berättar alla kuratorer 

om förväntningar från kollegor och att de kan vara både rimliga och orimliga. Bara någon 

enstaka av dem pratar om egna förväntningar eller förväntningar från föräldrarna. Bland de 

rimliga förväntningarna från kollegor nämns att dessa förväntar sig att kuratorn ska vara ett 

stöd, ordna så att föräldrar får praktisk hjälp i Försäkringskassefrågor och få grunden att 

fungera (mat, boende, försörjning etc.). Vidare en förväntan på samarbete/teamarbete där 

kuratorn bland annat är med när svåra besked ska ges samt stöttar personalen, att kuratorn 

ställer upp på kort varsel och etablerar kontakt med familjen. Som en kurator uttryckte det är 

hen lite allt-i-allo och underlättar för personalen så att andra kan göra sitt jobb, exempelvis 

lugna familjen. 
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”Att göra så gott jag kan. Nej men… de har nog förväntningar att jag ska vara ett stöd med allt vad det 

innebär /…/ så det är väl att ställa upp på kort varsel och etablera kontakt och vara så gott stöd man kan 

vara och så /…/ förväntningar om man tänker från kollegor och så känns väl inte speciellt betungande.” 

(Kurator 1) 

Bland mer orimliga förväntningar finns att kollegor kan uppfatta att kuratorn gör ”det lilla 

extra” för en familj och tänker att alla familjer ska ha det, fast kuratorn har gjort en 

bedömning att det behövs i just den här familjen. Det kan även finnas en förväntan att 

kuratorn ska läsa på innan och nästan veta vilka familjer som kan behöva extra hjälp.  

”Från sjukhuskollegor och då menar jag läkare, sjuksköterskor och undersköterskor, inte kuratorer, där 

kan förväntningarna vara att läsa på innan så att man ser, är det här psykosocialt, är det här om man säger 

en krånglig familj, är det här där det behövs mycket runt sjukdomen, så förväntningen blir att man ska 

liksom nästan veta i förväg vilka som kan behöva extra hjälp. Inte helt enkelt.” (Kurator 2) 

Avdelningspersonalen (exempelvis läkare, sjuksköterskor, undersköterskor) kan också 

förvänta att kuratorn ska ändra på saker som inte går att ändra på eller säga något magiskt så 

att människor förändras. En av kuratorerna ger ett exempel på om några föräldrar bråkar 

mycket på rummet kan personalen be kuratorn hjälpa dem så att det går att ha samtal. Då kan 

kuratorn svara nej men också säga vad hen kan göra; vara med och ha ett möte med 

föräldrarna för att göra upp hur de ska få bra möten. Men som rubriken anger finns inga 

magiska knep att ta till.  

”… att man då är öppen i teamet med olika professioner och kan säga att ja, jag kan göra ett försök med 

det där, men det är nog en större fråga som går lite utanför min kompetens [berättar om bråkande 

föräldrar på rummet] … och då kunde jag säga nej, det är familjerådgivning i så fall, men jag kan vara 

med och ha ett möte. Hur ska vi ha bra möten här? /…/ så att då prata i teamet, ja den där förväntan den är 

mer: ”Jag har inte trollspö, men jag kan göra det här”. Men det kräver att man är trygg med varandra, ja 

då kan man säga till läkaren att det där kan inte jag. Det går inte.” (Kurator 2) 

Kurator 5 tar upp att kuratorer ibland kan tycka att de är en slasktratt som ska fixa det mesta, 

men att hen fick en sådan bra förklaring på en föreläsning på barnkuratorskonferensen att man 

också kan se det som att andra tänker att de kan så väldigt mycket, att de nästan kan allt. 

6.2 I dödens närhet och livets slut – möjligheter och utmaningar 

6.2.1 Kuratorns känslomässiga balansakt – från obehag till trygghet 

En aspekt av kuratorernas arbete är att alla barn faktiskt inte överlever och en kurator 

uttrycker specifikt att det är en utmaning att arbeta med sjuka barn och att man behöver vara 

bekväm i att vara i dödens närhet och livets slut inom palliativ vård. Beträffande samtal om 

döden uttrycker flera av kuratorerna denna bekvämlighet men på olika sätt; att de är 

intresserade av livsåskådningsfrågor, har lätt för att prata om döden, att det är fantastiskt eller 

en förmån att få göra det eller att det är på riktigt att vara i existentiella områden. Flera är inne 
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på att man finns för att lyssna; man erbjuder närvarande och man kan underlätta genom att 

familjen får möjlighet att sortera tankarna. Någon uttrycker att man aktivt ska våga prata om 

döden och att det finns möjlighet att prata innan döden ens är närvarande. När intervjuaren har 

efterfrågat exempel på när det gått bra att samtala om döden har ett par kuratorer tagit upp 

samtal över tid; när föräldrar försonats med att de inte får svar på sina varför-frågor. Ett 

exempel rörde en familj som uttryckte att de inte förstod att de mådde så bra trots att deras 

barn dött och kommit på att det berodde på att de fått hjälp på vägen av kuratorn med team; 

de hade fått bo tillsammans sista veckorna, tillverkade själva barnets kista och vården 

hindrade inte det.  

”Ja, jag kommer att tänka på en familj där man fick reda på att barnet, ett litet barn på några månader, var 

sjukt. Det fanns äldre syskon. Och mycket sjukhus hit och dit och det var jättejobbigt för dem /…/ Men 

sen bodde de ett par veckor [där kuratorn arbetade] och syskonen kunde vara där och andra släktingar 

kunde komma samlat och vi fick hjälpa dem att förbereda inför döden och hjälpa syskonen att prata om 

det… och sen efteråt kunde vi följa upp /…/ och de uttryckte själva att ”vi förstår inte att vi mår så bra, 

vårt barn har ju dött!” och så sade de ”men ja just det, vi fick ju hjälp på vägen”. (Kurator 2) 

Något som uttrycks som utmanande av ett par kuratorer är att vi i Sverige inte är helt vana 

med döden. Det existentiella perspektivet är svårt och alla har inte en klar bild av vad som 

händer efter döden. En av kuratorerna uttrycker att man måste hitta sitt eget tillräckliga lugn 

för att prata om döden och sprida det lugnet i rummet så att andra vågar prata om det. Ibland 

blir folk tysta, ibland når inte kuratorn och den hen ska prata med varandra. Ytterligare 

utmaningar är när man inte får prata oavsett tema och när man inget kan göra mer än att dela 

vanmakten. 

”Jag tycker det är fantastiskt. Man kommer på en gång in i nerven. Det är inte på låtsas, det är på riktigt. 

Utmaningar självklart, för även om jag känner mig trygg att gå in i den sfären om man säger, så måste jag 

ju försöka trygga dem vi ska prata med att de också… jag kan sprida det lugnet i rummet, så nu vågar vi 

prata om det här och det tänker jag att all personal oavsett yrkeskategori måste hitta sitt eget tillräckliga 

lugn att vara i den sfären /…/ Så om det är en utmaning? Ja, för vi i Sverige är inte helt vana med döden.” 

(Kurator 2)  

6.2.2 Tysta signalerna - att fånga upp barnens känslor  

Majoriteten av kuratorerna träffar som sagt barnet eller tonåringen, enskilt eller med 

föräldrarna. En tar upp att många föräldrar och äldre barn tänker vid diagnosticering av cancer 

att cancer är lika med döden, då blir det viktigt att våga ställa frågan och prata om döden för 

att kunna släppa de tankarna eftersom det inte är en sanning då, de är inte där. Andra tankar 

som kommer fram från kuratorerna är att de aldrig tvingar barnet att prata utan det är ett 

erbjudande och kuratorerna vill finnas till och vara öppna för möjligheten att fånga upp 

barnets oro och tankar om döden. De tycker det är viktigt att prata med barnet, att våga lyssna 

och få barnet att känna trygghet, annars blir barnet ensamt i sina funderingar, vilket ett par 
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kuratorer nämner. Kurator 2 tog upp ett konkret exempel på hur viktigt det är att fånga upp 

oron; när en tonåring är svår att smärtlindra och man upptäcker till slut att hen faktiskt är 

orolig för ett syskon eller föräldrar: 

”En tonåring som är väldigt svår att smärtlindra så man försöker med allt möjligt och till slut sedering tills 

man kommer på att den här tonåringen är ju faktiskt väldigt orolig för ett yngre syskon eller för mamma 

eller pappa, och då om kuratorn kan komma in och fånga oron /…/ ”hur ska det gå för mamma med 

bostadsbidraget, kan hon bo kvar?” Och sådana saker kan ju tonåringar tänka på. Om man kan fånga upp 

det så kan vi minska oron eller bara det att… ”kommer hon att få hjälp efteråt? De kommer bli så ledsna 

när jag dör.” Det är det ju många tonåringar som säger och att då fånga upp det tillsammans med någon 

annan i familjen.” (Kurator 2) 

Ibland skyddar barn sina föräldrar och säger inget, och då kan kuratorn be föräldrarna vara 

lyhörda så att barnen märker att det är tillåtet att prata om döden. 

När en av kuratorerna berättar om sina erfarenheter av ögonblick när barn dör säger hen att 

hen inte har varit med om att det inte blivit bra. Människor samlas och det blir lugnt, en 

kroppslig kommunikation utan ord, som när ett litet barn gick upp, tittade på var och en i 

rummet, nästan log, innan hen lade sig ner igen. Det blev en fin känsla i rummet som 

patienten skapade inför döden. 

”Jag hade en patient som var väldigt liten som gick upp och alla vi som var i rummet… gav oss en blick 

som för att säga hejdå, alltså verkligen, tittade liksom på var och en… och sen så lade sig ner /…/ ett litet 

barn som gjorde det så konkret, tittade verkligen några sekunder på var och en, gick sen vidare till nästa 

och tittade och nästan log… och det är märkligt att det kan kännas sen när man pratar om det som tufft, 

men det var verkligen en sån fin känsla i rummet, som att patienten skapade det. Det var liksom okej. 

Men om patienten ville tacka, säga adjö, det kan tolkas på olika sätt.” (Kurator 4) 

Denna kurator och ytterligare en tar upp att barn vet när det inte går bra, de känner på sig att 

döden kommer även om de inte vet när, kanske inte veckor eller dagar i förväg men de vet 

sista timmarna, att något händer i kroppen. En liten svårt sjuk döende flicka hade föräldrar 

som inte ville prata om döden. Då ritade hon en teckning till dem som talade om att hon 

visste. Detta har fått kuratorn att tänka på hur viktigt det är att prata med barn. 

”Då var det en flicka som var svårt sjuk. Hon blev frisk sen men alla trodde att hon var döende då för hon 

var jättesjuk och föräldrarna bara sa ja men det här ska gå över liksom, de ville inte prata med henne om 

hur svårt det var. Då ritade hon en teckning till mamma och pappa med en kulle med en gravsten på där 

hennes eget namn stod. /…/ men det säger en del så det har fått mig att tänka på att det är viktigt att prata 

med barn och våga lyssna på det de har att säga så att de inte bli ensamma i sina funderingar, för det är 

den värsta ensamheten.” (Kurator 5) 

6.2.3 Öppna samtal – konsten att guida föräldrar genom svåra samtal 

Att möta och samtala med föräldrar är en stor del av kuratorernas arbete. Det kan dock vara 

utmanande att prata med föräldrar om sjukdom och döden eftersom en del inte vill och då går 

det inte. Ytterligare anledningar kan vara att det inte klickar; att det inte är lika lätt att knyta 

an till alla familjer, vilket två kuratorer uppger. Övriga erfarenheter är att det även blir 
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utmanande när föräldrar inte vågar lyssna på det barnet faktiskt förmedlar. Ibland kan 

föräldrar använda symbolspråk vilket skapar rädslor hos barnet, de vill trösta men det blir fel. 

Flera är inne på att man måste hjälpa föräldrar att prata med barnet. Föräldrar tycker att det är 

svårt att veta hur de ska prata med sina barn. Då kan kuratorerna påminna dem att barn vet, 

och guida dem, ge psykoedukation och bolla hur man kan gå till väga, för samtal om döden 

blir så bra för familjen, som en kurator säger. 

”Det jag brukar säga är att om barnen frågar så lyssna på vad de frågar och så svarar du på det och inget 

annat. Jag brukar prata med föräldrar om att vi vuxna tänker oftast… mycket längre /…/ barn tänker lite 

annorlunda och det är inte alls säkert att de tänker på samma sak som vi. /…/ Ställer de frågor som du inte 

kan svara på, då brukar jag säga, då kan man säga ”men du, jag vet inte, vad tror du?”. Och så kan man 

fundera tillsammans om de frågar ”men vad händer när man dör?” (Kurator 5) 

Ibland kommer möjligheter till samtal om döden när en förälder frågar om begravning och då 

kan det ibland bara vara en av föräldrarna som vill prata. Det kan man lösa genom att skicka 

ut den andra eller hitta ny tid. En kurator tar upp att föräldrar till en början inte riktigt vill 

prata om döden när barnet är med; de kan säga att de ”tänkt det värsta”. Ibland har hen första 

samtalet med föräldrarna med en sjuksköterska som med bildstöd visar både barnet och 

föräldrarna hur sjukdomen fungerar och då brukar ibland barnet eller föräldrarna fråga om 

döden. Då svarar sköterskan på ett välformulerat sätt som öppnar upp för att kunna prata, 

även för kuratorn om föräldrarna kommer med frågor sen. 

Ibland så har jag det ihop med konsultsköterskan och de jobbar ju med sådana här bilder och visar både 

för föräldrar och barnet hur sjukdomen fungerar och då brukar ibland barnen, ibland föräldrarna, fråga om 

döden. Och det blir ju inte jag som svarar då utan [konsultsköterskan], men hon lyckas formulera det så 

himla bra för hon säger så här, ”ja det är en farlig sjukdom, om vi inte gör något, då dör man”. Och så har 

man faktiskt fått lov att säga det utan att… för det är fakta. ”men nu ska vi börja en behandling” /…/ det 

öppnar upp också för att kunna prata, även för mig om föräldrarna kommer med frågor sen.” (Kurator 3) 

 

6.3 Emotionell navigering i palliativ vård 

6.3.1 Ljusglimtar i arbetet 

Alla respondenter berättar, mer eller mindre, om positiva känslor som arbetet inom palliativ 

vård skapar. Även om det är tuffa situationer så är arbetet meningsfullt, väldigt belönande och 

roligt. Flera uttrycker att de trivs med arbetet, att de gör något viktigt och att de kan göra 

skillnad. Arbetet är även tacksamt och de får uppskattning från dem de möter. Situationer som 

skapat dessa ljusglimtar kan variera; att få en jättekram från en förälder som verkligen 

uppskattat praktisk hjälp, när man som kollegor hjälpt varandra vid exempelvis dödsfall eller 

när man ”får ordning” på familjer. Det kan även vara vid hembesök, digitalt eller på plats, där 

man exempelvis får se tonåringen i sin hemmiljö som en helt annan person än den på 
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avdelningen. Sjukvårdsteamet har lyckats ordna så att vissa saker kan göras hemma med hjälp 

av avancerad sjukvård i hemmet vilket möjliggör för tonåringen att vara hemma och vara med 

kompisar och fortsätta med livet, vilket känns fint att se. 

”Jag gör inte ofta hembesök men då har jag också erbjudit och kommit hem och haft samtal, eller via 

video där ungdomarna tycker det är väldigt lätt, de är så vana vid teknologi och ska visa mig rummet. Så 

jag kommer ihåg…  vi satt i video med en ungdom, han skulle visa mig husdjuren och ”så här ser mitt 

rum ut” och det blir väldigt fint, att det är möjligt idag att göra så /…/ när de är hemma är de sig själva. 

Och då ser man en helt annan person, inte den här som vill dra ner gardinerna och gömma sig under 

täcket på avdelningen, utan då kan de vara glada och så. Sånt kan jag tycka är stunder som har fastnat.” 

(Kurator 4) 

6.3.2 Svåra stunder att bära 

Att arbeta med palliativ vård för barn väcker även många ”svåra” känslor hos kuratorerna och 

enskilt påverkas de mer av olika saker. Det kan vara att vissa samtal påverkar mer och att det 

är berörande att prata om vad som händer när barn dör. En uttrycker att de kan vara med om 

förfärliga situationer känslomässigt och att det egentligen inte spelar någon roll hur bra 

kuratorn gör för det är förfärligt ändå. Hen blir påverkad känslomässigt ju sjukare barnet är 

och säger också att det är sorgliga situationer när barn dör. Fler tar upp att man känner en 

ledsenhet när barnet dör, dels har man skapat en egen relation, dels känner man med familjen. 

En av dessa säger att kuratorerna också behöver sörja sina patienter för de förlorar också en 

relation/någon de följt i det mest fasansfulla och det gör något med dem, men att de inte ska 

sörja som anhöriga. Hen återkallar också ett minne av när hens första barnpatient dog, hur 

mamman kom ut från rummet och ville att kuratorn också skulle säga hejdå till barnet. 

Kuratorn var inte beredd men gick ändå in och upplevde att det var både jobbigt men också 

fint och hen blev berörd och tacksam. Mitt i all förtvivlan och vanmakt ska kuratorerna ändå 

förmedla lugn.  

Det som påverkar mest känslomässigt skiftar mellan kuratorerna; från att det är svårt att möta 

föräldrar som förlorat ett litet barn, föräldrar som förlorar sitt enda barn, till att tycka att 

döende tonåringar är svårast eftersom de förstår mycket mer och man vet att föräldrarna 

tycker det är jättetufft. Det är även tufft att möta föräldrar som vill mer i behandlingen än vad 

barnen kanske vill, för att de så gärna vill känna att man gjort allt i behandlingsväg. En 

kurator berättar att tonåringar kan uttrycka själva att de inte vill vara försökskaniner men när 

föräldrar till små barn exempelvis gör insamlingar och frågar utomlands efter nya 

behandlingar trots att doktorn här sagt att det inte finns mer att göra, är det lätt att tänka att 

föräldrarna tänker på sitt bästa, inte barnets bästa. 
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Ett par kuratorer tar upp att det väcker mer när patienten/situationen når det privata, vilket 

exempelvis kan handla om att ha familjemedlemmar i samma ålder som patienten eller att 

patienten är ens barns kompis.  

”Så de gångerna som någon slår an det där privata, det tycker jag är svårt, men då får man ta det i 

handledning och så vidare, annars känslomässigt… det jag tycker är svårast, det är att sitta med någon 

eller några där jag inte har någonting mer att göra än att dela vanmakten. Det finns inget att säga som kan 

vara till hjälp, inget att göra /…/ man är, en del kallar det ”hjälpnödig”, man vill så gärna hjälpa, men jag 

bara kände att ja, om jag nu säger någonting, vad jag än säger så…” (Kurator 2) 

På frågan om respondenterna bär med sig arbetet eller känslorna hem så har alla varit med om 

det men de flesta svarar att de inte gör det så ofta. Exempelvis kan erfarenhet eller restid göra 

att jobbet hamnar en bit hemifrån, både avståndsmässigt och i tid. En svarar att det är 

jättesvårt att jobba med människors känslor och inte ha dem med sig men att hen begränsar 

och kontrollerar det. 

6.3.3 Känslomässig egenvård 

En kurator beskriver det som att när man arbetar med barn måste man kunna hantera att det är 

”tunnare filter”, med vuxna patienter har man kanske två lager eller tjockare filter. Men barn 

kommer en lite närmre och att man måste kunna bära det utan att det blir privat. Man ska 

tycka att det är roligt och okej om ett barn i korridoren springer och kramar ens ben och vill 

krama en, vilket inte vuxna gör, och då ska man kunna hantera det utan att bli så engagerad 

som att det vore ens eget barn.  

Något som kommer fram i intervjuerna är just olika strategier kuratorerna använder för att 

hantera det emotionellt krävande arbetet, man kan kalla det känslomässig egenvård, så att 

kuratorerna ska hålla i längden. En del i hanteringen är personliga strategier. Det kan vara att 

gå in i sin professionella roll; man samlar ihop sig och lägger undan sitt eget. En berättar att 

hen stänger av sig själv lite för hen blir så fokuserad när ett barn dör. Det beskrivs också som 

att ha på sig en osynlig rustning eller skyddande skal. Något som kan påverka ”rustningen” är 

exempelvis stress eller att komma oförberedd efter en semester för då kan försämringar ha 

skett bland patienterna som man behöver vara beredd på.  

”Man behöver ju känna för sina patienter men det får inte gå in här med varje patient som att det var mitt 

barn som hade den där svåra sjukdomen eller var död eller hade dött eller var på väg att dö eller det fanns 

ett hot mot för då kan jag inte jobba här, utan på något sätt har jag någon slags upplevelse av någon slags 

osynlig rustning då som ändå finns där och som är nödvändig för att det ska bli lagom.” (Kurator 3) 

En annan del i de personliga strategierna är egen erfarenhet och kunskap. Man har nytta av att 

ha jobbat länge och kunna verksamheten vilket exempelvis kan göra att man inte stressar upp 

sig så lätt. Vissa kuratorer berättar också om egen erfarenhet av förlust och svår sjukdom 
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vilket kan göra dem tryggare i mötet med familjer i kris och sorg. Egen kunskap kan också 

göra att man tänker på återhämtningen av sina känslor. En kurator berättar om strategier i 

bemötandet av familjerna, som att se till att komma i tid till hembesök som för att förmedla att 

man vill vara där. Ett tredje sätt är att styra sitt arbete så att man ser till att ha en jämn 

fördelning av känslomässig belastning. Har man lyssnat på för mycket elände kan man 

exempelvis hjälpa någon att fylla i blanketter. Om det går kan man se till att ta en paus. 

Sådana tillfällen kan exempelvis ges i bilen efter hembesök. Man kan också be att få bli avlöst 

om det är ett längre tillfälle, men är det svårt att lämna rummet kan man se till att i alla fall 

andas djupt och känna i kroppen. Ibland går det att ”parkera” till nästa dag. Ett sista sätt i de 

personliga strategierna som identifierats är en slags inre handledning; att prata lugnt till sig 

själv inuti om att finnas och se vad som händer, vara snäll mot sig själv, att gå tillbaka till vad 

som är ens roll exempelvis när barnen kommer och vill kramas, att vara införstådd med att det 

inte hänger på kuratorn hur det går för barnet eller att helt enkelt möta känslorna och 

reflektera över dem. 

”…men ibland vet man innan [att det blir ett samtal där man bara delar vanmakten] och då försöker jag 

koppla på det här helikopterperspektivet eller inre handledningen. Jag tänker att ja, men var bara lugn. 

Finns och se vad som händer, hämta näsduk om det behövs eller ett glas vatten eller… försök inte göra 

mer än vad som är, finns. Så jag hanterar det nog bara genom att prata lugnt till mig själv inuti så jag inte 

rusar iväg med mina behov.” (Kurator 2) 

En annan strategi för att hantera känslor som kan uppstå är att ta hjälp av kollegor. Alla fem 

kuratorer tar upp att kollegor är betydelsefulla för jobbet. Det kan vara olika yrkeskategorier, 

både kuratorskollegor och/eller teamet runt patienten. Samarbetet i teamet är ett sätt att 

hantera utmaningarna så att man inte behöver bära allt själv utan man delar med sig vilket ses 

som värdefullt. En tar upp att nattsjuksköterskan avlastar ansvar då patient/anhöriga kan 

vända sig till denne när inte kuratorn är på plats, en annan ser till att ha pratat med någon 

teamkollega innan hemgång när det uppstått känslomässiga situationer. Ytterligare en säger 

att största stödet är jobbarkompisarna, hen pratar av sig med kuratorskollegor och får stöd. 

Hen har även möjlighet att ta med sig en kollega till jobbiga möten. En uttrycker att det inte 

ses om en svaghet att bli ledsen och att teamet är de enda som förstår när man har gråten i 

halsen för att det inte går bra för en patient. Man kan inte vara känslokall med barnen för i 

deras värld är de kompisar. 

”Speciellt teamet eller arbetslaget som man har jobbat med runt patienter. De är värdefulla för att om det 

är en patient där man kanske faktiskt blir väldigt ledsen när det inte går bra och man känner att man har 

gråten i halsen, de är de enda som förstår.” (Kurator 4)  
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Ytterligare en strategi som kommer fram och som alla kuratorer utom en tar upp är 

handledning. I handledningen kan man ta upp jobbiga känslor och sånt som är svårt. Utan 

handledning bär de känslorna själva och en uttrycker att det inte går att jobba som 

kurator/socionom utan handledning, det är så värdefullt. I handledning kan man exempelvis 

jobba med self compassion och använda övningar man fått för att lugna ner sig själv. 

”…så handledning, det kollegiala stödet, samarbetet i teamet. Då klarar man i princip vad som helst om 

inte allt.” (Kurator 4) 
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7. Analys 

Detta avsnitt är indelat i två delar och här analyseras studiens resultat utifrån de teoretiska 

utgångspunkterna rollteori och coping. 

7.1 Utifrån rollteorins glasögon 

Som resultatet visar beskriver kuratorerna själva att rollen som kurator inom barnpalliativ 

vård är både bred och mångfacetterad. De ska utreda patientens och familjens behov och 

anpassa insatserna utifrån varje familjs unika behov. Arbetet är mycket varierande med många 

olika arbetsuppgifter där de främsta är samtalsstöd blandat med praktiskt stöd men även 

samordning, alltsammans beskrivet i liknelsen av ett smörgåsbord. I ljuset av rollteori kan 

dessa arbetsuppgifter tolkas som de formella förväntningarna på positionen kurator, som 

troligen finns nedskrivna i en arbetsbeskrivning, mer eller mindre tydligt (Thylefors, 2018). 

Synen på rollen skulle man kunna tolka som kuratorernas egna förväntningar som man ser 

skiftar, både för den enskilda kuratorn och mellan dem (Thylefors, 2018). Å ena sidan tycks 

det vara så att en del kuratorer tar på sig rollen att fylla mellanrummen, se till att vården 

fungerar för familjerna, förväntar sig att vara ett stöd för dem och även med små medel kunna 

göra skillnad. Å andra sidan finns tankarna om att man inte i centrum, inte oumbärlig, 

eftersom vården inte står och faller med kuratorn som ändå inte kan göra barnet friskt. 

Kuratorerna behöver också navigera bland rimliga och orimliga informella förväntningar som 

kommer från de samverkande kollegornas håll, eftersom det naturligt nog inte finns något 

trollspö att ta till (Thylefors, 2018). Orimliga förväntningar tycks bland annat komma från att 

kollegor kan tycka att kuratorns roll är otydlig. En annan tolkning skulle kunna vara att de 

tycker att kuratorerna är kompetenta som ”kan nästan allt”. I vilket fall som helst behöver 

kuratorerna balansera kollegornas förväntningar och tydliggöra sina begränsningar och 

möjligheter vilket kan vara utmanande.  

En aspekt av dessa kuratorers roll är att de befinner sig i dödens närhet vilket gör att rollen får 

en existentiell dimension. Det specifika i det är att närma sig och underlätta samtal om döden 

vilket kan lindra patientens psykiska och/eller existentiella symtom. Genom rollteorin kan vi 

se hur kuratorn använder sitt rollbeteende i hanteringen av de existentiella frågorna vilket 

blev tydligt i exemplet med tonåringen som var svår att smärtlindra. Där fångade kuratorn upp 
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patientens oro för vad som skulle hända med familjen efter hens död och tillsammans med 

familjen kunde kuratorn trygga och smärtlindra tonåringen (Angelöw et al., 2017).  

Angående farligt rollspel och att de flesta arbeten har välmotiverade metoder och tekniker 

förutom arbetsuppgifter som innebär att skapa relationer och hantera andras känslor där 

yrkesutövaren själv är verktyget, har kuratorerna själva varit inne på att det ingår både att de 

ska skapa relationer och att de själva är verktyget (Thylefors, 2018). Relationer är grunden; 

det är avgörande att skapa bra relationer med både patient, föräldrar och närstående, inom 

teamet och med kuratorskollegor. Sett utifrån de två sätten man kan bygga relationer på har 

kuratorerna själva varit inne på de båda existerande synsätten; användandet av egna äkta 

känslor respektive förmåga att kunna kontrollera sina känslor. Det verkar anses acceptabelt att 

ha äkta känslor som kan ge en tår i ögat eller gråten i halsen eftersom man inte kan vara 

känslokall i arbetet med patienterna, samt att man kan dra nytta av sina egna erfarenheter av 

sorg och sjukdom på så sätt att det skapar förståelse (det blir dock för privat att prata om). 

Men det går också att se att det andra synsättet finns, att kuratorerna kan kontrollera sina 

känslor och visa ”goda men oäkta” känslor i relationsbyggandet, även om det tar emot att 

använda ordet oäkta i samband med dessa kuratorer (Thylefors, 2018). Exempelvis så beskrev 

några hur de kunde samla ihop sig själva eller stänga av sig själva lite innan de gick in till 

familjen, dvs de klev in i sin professionella roll.  

I övrigt tycks det inte vara så att deltagarna spelar ett farligt spel, de är alla erfarna och verkar 

trygga i sin yrkesroll, även om någon beskrev att det tog några år att bli det. De verkar inte 

behöva spela en roll av att vara mer kunniga än de är även om någon känner en viss osäkerhet 

ibland, snarare kan man se en öppenhet i relation till gränsen för sin kompetens. Vidare kan 

jag snarare se en yrkesskicklighet i att de känner sig trygga och till nytta och flera berättar om 

tillfredsställelse i arbetet, att det är roligt och givande. 

Kuratorerna är inte överens i frågan om rollen är tydlig eller inte, så det går att tolka som att 

det råder en viss rolloklarhet (Thylefors, 2018). Eftersom kuratorsrollen generellt är oklar i 

Sverige verkar det spilla över på kuratorerna inom barnpalliativ vård som delvis svarar att 

rollen inte går att göra klar eller att det är upp till kuratorn själv. Trots att rollen delvis är 

otydlig, för dem själva och/eller för andra, medför det ändå en stor handlingsfrihet, vilket 

också rimmar med Thylefors (2018) som skriver att fördelarna med rollotydlighet är att det 

medför handlingsutrymme att forma sin egen roll, vilket kuratorerna i mångt och mycket gjort 
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utifrån behov, möjligheter, förväntningar och resurser. De trycker på vikten av att vara 

flexibel och ha en bred kompetens för att klara av alla olika situationer de hamnar i. 

Av detta dras slutsatsen att kuratorsrollen inom palliativ vård för barn är bred och dynamisk 

och fylld av förväntningar både inifrån och utifrån som kuratorerna behöver balansera. De 

egna förväntningarna skiftar från att inte vara i centrum men ändå viktig och behövd. 

Gentemot kollegorna behöver möjligheter och begränsningar förtydligas vilket ger en inblick 

i utmaningar kuratorerna står i. Rollen har en existentiell dimension och visar hur kuratorerna 

handskas med att vara i dödens närhet. Vidare är rollen till viss del otydlig vilket dock skapar 

ett uppskattat handlingsutrymme att själv forma den. Resultaten visar också att med 

erfarenhet kommer trygghet och yrkesskicklighet vilket minimerar behovet av så kallat farligt 

rollspel. Avslutningsvis ger kopplingen till rollteorin en förståelse för rollens komplexitet. 

7.2 Utifrån coping-glasögonen 

Trots att kuratorerna skildrar svåra situationer och emotionella utmaningar beskriver de ändå 

en meningsfullhet och de verkar kunna skapa ljusglimtar även i de mest utmanande stunderna. 

Positiva känslor kan uppstå i olika situationer, allt från anhörigas tacksamhet för praktisk 

hjälp, att få se patienten i hemmiljön till att hjälpas åt som kollegor. Sett till Folkmans (1997) 

begrepp positiv omvärdering inom coping är det tydligaste exemplet när kurator 3 berättar om 

när hen hjälpt till vid ett barns dödsfall, en förfärlig situation, och hur glad hen ändå kunde 

vara efteråt för hjälpen från kuratorskollegan som var med. 

Det ser ut att vara lite tunt med exempel på problemfokuserad coping utifrån hur kuratorerna 

hanterar det egna känslomässiga arbetet, vilket kanske är som det ska då problemfokuserad 

hantering exempelvis används för att förändra resurser i omgivningen (Lazarus & Folkman, 

1984). De få exemplen som går att relatera till begreppet är när kuratorerna kan använda 

resursen att styra sitt arbete så att de får en jämnare fördelning av känslomässig belastning, 

exempelvis genom att hjälpa någon fylla i blanketter när man lyssnat på för mycket ”elände”, 

att ta en paus eller promenad. 

Känslomässig coping enligt Lazarus och Folkman (1984) ligger närmare till hands för dessa 

kuratorer inom barnpalliativ vård, vilket man kan tolka som att de gjort bedömningen att det 

inte går att göra något åt ”den hotfulla eller utmanande miljön” som svår sjukdom (i livets 

slutskede) kan översättas till. Kuratorerna går balansgång mellan att vara emotionellt 

engagerade och behålla en professionell distans. Distansering är en av de tydligaste 
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strategierna från denna kategori som kuratorerna använder sig av, då flera beskrivit att de går 

in i den professionella rollen, lägger undan sitt eget, ”stänger av” sig lite eller har på sig en 

”osynlig rustning”. En annan viktig strategi i hanteringen är att stödet från kollegor; att 

samarbeta så att man kan hjälpas åt att bära bördorna. 

Man kan se den problem- respektive känslomässiga copingen av utmaningarna som arbetet 

med palliativ vård och död medför även i ljuset av den existentiella aspekten och då är den 

problemfokuserade copingen mer framträdande. Att vi i Sverige är ovana vid döden löser 

kuratorerna genom att med samtal närma sig de existentiella frågorna, även om det varierar 

mellan kuratorerna hur de hanterar det. Samtal är en lösning för många närstående men inte 

för alla för en del vill inte och då väljs en annan lösning, att avvakta. Kuratorerna lyfter även 

det problematiska med att barn skyddar sina föräldrar genom att vara tysta om sina 

funderingar. Också detta hanterar kuratorerna problemfokuserat genom att be föräldrarna vara 

lyhörda för barnens tysta signaler och fånga upp deras känslor. Samtidigt är det problematiskt 

att föräldrar har svårt att prata med sina barn om döden och detta löser kuratorn genom att 

guida, påminna och utbilda hur man kan gå tillväga vilket ökar föräldrarnas resurser.  

Det finns även exempel på situationer i kuratorernas arbete när de egna copingstrategierna 

försämras, som när det når det privata i form av att en patient är i samma ålder som en 

familjemedlem eller att patienten är någon man känner (Mast & Gillum, 2018). Övriga 

strategier inom känslomässig coping som används för att hantera de emotioner som 

svårigheterna skapar är bland annat att använda ett ”tunnare filter” gentemot barnen, lyssna på 

sin inre handledning, att dela bördan med kollegor samt använda professionell handledning. 

Av detta kan man dra slutsatsen att kuratorerna aktivt arbetar för att balansera de meningsfulla 

situationerna och den känslomässiga belastningen. De skapar mening och hittar ljusglimtar i 

en miljö där de behöver hantera döden av sjuka barn och samtidigt skapa trygghet. Genom 

copingteorin har vi fått syn på hur kuratorerna använder problemfokuserad coping för att 

förändra sin arbetsmiljö och på så sätt hantera emotionella påfrestningar. Likaså identifierar 

den känslomässiga copingen hur kuratorerna balanserar emotionellt engagemang med 

professionell distans där distansering och stöd från kollegor är tydliga strategier. Vidare 

lägger kuratorerna stor vikt vid kommunikation och genom samtal försöker de skapa mening i 

den existentiella dimensionen och främja öppenhet mellan barn och föräldrar så att barns 

funderingar fångas upp. Slutligen dras slutsatsen att känslomässig egenvård och samarbete är 

viktiga för att bevara sitt välmående och kapacitet. 
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8. Diskussion 

Syftet med den föreliggande studien var att med kvalitativ metod undersöka och förstå hälso- 

och sjukvårdskuratorns roll inom pediatrisk palliativ vård, identifiera möjligheter och 

utmaningar samt utforska den känslomässiga aspekten av arbetet. Studien har belyst det 

överordnade forskningsproblemet med en noggrann tematisk analys av dem fem intervjuer 

som genomförts med kuratorerna.  

Studiens huvudresultat gällande hälso- och sjukvårdskuratorns roll inom pediatrisk palliativ 

vård visar på en bred och dynamisk roll fylld av förväntningar som kuratorerna behöver 

balansera. I teamet är kuratorn inte i centrum men viktig för behandling av sociala och 

existentiella symtom. Rollen är till viss del otydlig vilket ger handlingsutrymme att själv 

forma den. Att rollen är bred och kuratorerna behöver hantera varierande uppgifter går i linje 

med Jonas et al. (2022) som definierade kärnkompetenser för socialarbetare inom 

barnpalliativ vård, där flera av kompetenserna känns igen i denna studie såsom exempelvis 

kommunikation, teamsamarbete, stöd och att härbärgera känslor. Samtidigt nämndes andra 

kompetenser där som inte var lika framträdande just i denna studie, såsom vikten av kulturell 

lyhördhet och barns utveckling. Likt Pease och McMilling (2018) har kuratorerna i denna 

studie även en unik utbildning i teamet som gör dem lämpade att stärka familjer genom svåra 

kriser och i samtal om livets slut där de guidar föräldrarna. Detta visar att resultaten i stort går 

i linje med rådande kunskapsläge och bidrar till en djupare förståelse för professionens roll. 

För att svara på frågan vilka möjligheter och utmaningar kuratorerna upplever har denna 

studie tagit avstamp i den existentiella sfären där kuratorerna verkar trivas och ser möjligheter 

att skapa trygghet för barn och familjer, eftersom det är utmanande att man i Sverige inte är 

vana med döden. De lägger stor vikt vid kommunikation och relation och genom samtal 

försöker de främja öppenhet mellan barn och föräldrar så att barns funderingar fångas upp. 

Barn är känsliga för när något inte går bra samtidigt som föräldrar inte är bekväma att prata 

om det vilket är utmanande. Det är en svårighet att dra kopplingar till aktuellt forskningsläge 

kring möjligheter eftersom litet är forskat på det men kopplat till Bergsträsser et al. (2017) 

kan man dock se likheten med att personliga relationer till barnen och deras familjer ökar 

sannolikheten för att öppet kunna prata om bland annat döden. Gemensamma resultat finns 

även med Castor et al. (2017) där palliativ vård anses glädjefyllt och berikande. Till skillnad 

mot sjuksköterskorna i Roach et al. (2023) verkar kuratorerna däremot inte ha lika svårt att 
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neutralisera sina känslor förutom vid några tillfälliga händelser. Det verkar heller inte som att 

de är lika utbildningsmässigt oförberedda och påpekade heller inga organisatoriska 

utmaningar som avsaknad av enskilda rum vilket skulle kunna tyda på skillnader i 

känslomässig coping och förberedande grundutbildning. 

Studien ger kunskap om den känslomässiga aspekten av arbetet och visar hur arbetet påverkar 

kuratorerna emotionellt genom ett spektrum av känslor som uppkommer i arbetet, alltifrån 

belöning och meningsfullhet till sorg och förtvivlan. Genom copingteorin har vi fått syn på 

hur kuratorerna använder problemfokuserad coping för att förändra sin arbetsmiljö och på så 

sätt hantera emotionella påfrestningar. Likaså identifierar den känslomässiga copingen hur 

kuratorerna balanserar emotionellt engagemang med professionell distans där distansering 

och stöd från kollegor är tydliga strategier. Att spegla dessa resultat i ljuset av tidigare 

forskning måste ses mot bakgrund av att ytterst få har haft kuratorers perspektiv i fokus. I 

jämförelse med de copingstrategier som Forster och Hafiz (2015) fann hos vårdpersonal 

stämmer de två främsta överens med denna studies kuratorer, nämligen kamratstöd och 

personliga strategier men i omvänd ordning. Övriga strategier såsom familjestöd, 

sjukskrivning eller andlig övertygelse dök däremot knappt upp i denna studie, vilket skulle 

kunna tyda på att det inte förekommer i större utsträckning eller anses privat att prata om. 

Kuratorerna bjuder på personliga berättelser vilket ger liv åt resultaten och citaten berör. 

Förhoppningsvis kan studien få bjuda tillbaka och ge betydelse för kuratorerna och de 

verksamheter de representerar. Som bakgrunden berättade finns exempelvis ingen 

standardiserad specialistutbildning i barnpalliativ vård för vårdpersonalens olika professioner 

vilket internationell standard rekommenderar. Det skulle kunna vara ett steg på vägen mot ett 

förtydligande av rollen så att det inte tar tid att utforma den. Förhoppningsvis kan studien 

även läsas av övriga professioner inom vårdteamet för att de ska få en klarare bild av 

kuratorrollen. Det är vidare viktigt att hälso- och sjukvårdsledningen får en bild av 

arbetsbelastningen och den påverkan det emotionella arbetet ger så att de kan sätta in stöd vid 

behov för att motverka empatitrötthet.  

Det smala urvalet och kraftiga avidentifieringen kan ha påverkat resultatet på så sätt att det 

inte går att se några individuella skillnader i mönster och det blir svårt att överföra resultatet 

på hela populationen, vilket visserligen inte är syftet med kvalitativa studier. Men studiens 

styrka däremot är att informanterna är erfarna och detta strategiska urval har relevans för 

besvarandet av forskningsfrågorna. 
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Både rollteorin och copingteorin tycker jag har förstärkt förståelsen av den komplexa 

kuratorsrollen och strategier som används på det emotionella området. En begränsning med 

rollteorin är dock att den inte tar hänsyn till personliga sätt att se på rollen. Kuratorerna är ju 

individer och de kan tolka förväntningar och krav på olika sätt vilket skapar variationer. 

Copingteorin kan missa individens mer övergripande copingstil vilket man skulle behöva mer 

tid för att granska än vad en 45 minuters intervju kan ge. 

8.1 Framtida forskning 

För framtida forskning hade det varit intressant med en fördjupning inom området med 

exempelvis en fokusgruppsintervju med kuratorer inom barnpalliativ vård för att få syn på 

andra mer sociala och kulturella tankar eller höra dem diskutera hur professionen kan 

utvecklas och kunskapen föras vidare (Klingberg & Hallberg, 2021). Det hade också varit 

intressant med en studie från barnens, familjernas eller teamkollegornas perspektiv på vilken 

betydelse kuratorrollen har för barnpalliativa vården, exempelvis för symptomlindring. 
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Bilaga 1: Informationsbrev  
 

Informationsbrev och förfrågan om medverkan i en intervjustudie om kuratorer inom 

den pediatriska palliativa vården.  

 

Mitt namn är Johanna Aldebjer, socionom/barnhandläggare som nu studerar vidare på det 

nystartade hälso- och sjukvårdskuratorsprogrammet vid Stockholms universitet. Utbildningen 

avslutas nu med ett examensarbete där vi ska genomföra en studie inom ramen för en 

magisteruppsats. Studiens överordnade syfte är att genom kvalitativ metod undersöka och 

förstå hälso- och sjukvårdskuratorns roll inom pediatrisk palliativ vård, identifiera möjligheter 

och utmaningar samt utforska den känslomässiga aspekten av arbetet.  

 

Jag söker nu kuratorer som har erfarenhet av att arbeta inom palliativ vård för barn.  

 

Deltagandet i studien innebär att en intervju kommer att genomföras, antingen genom 

personligt möte eller videosamtal. Intervjun beräknas ta 45–60 minuter. Den kommer att 

spelas in med deltagarens samtycke och materialet kommer att behandlas konfidentiellt, 

skrivas ut i textformat, lagras i molntjänst tills examinatorn bedömt examensarbetet som 

godkänt. Därefter kommer allt insamlat material att raderas. I studien kommer ditt namn och 

annat som kan kopplas till dig avidentifieras för att i så hög utsträckning som möjligt skydda 

konfidentialiteten. 

 

Din medverkan är frivillig och du kan när som helst avbryta utan motivering och förbehåll. 

Arbetet kommer att publiceras på DiVA där studenter publicerar sina olika examensarbeten. 

De är möjliga att finna även för allmänheten.  

Om du accepterar att medverka i studien kommer jag att kontakta dig per telefon eller via 

mejl för att bestämma en tid för genomförande av intervjun.  

 

 

Vänliga hälsningar, 

 

Johanna Aldebjer  Handledare: Katarina Garefalaki Kornaros 

Stockholms universitet  Stockholms universitet 

07XX-XX XX XX  Institutionen för socialt arbete 

johannaaldebjer@hotmail.com katarina.kornaros@socarb.su.se 
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Bilaga 2: Intervjuguide 
Information om studiens syfte: att genom kvalitativ metod undersöka och förstå hälso- och 

sjukvårdskuratorns roll inom pediatrisk palliativ vård, identifiera möjligheter och utmaningar 

samt utforska den känslomässiga aspekten av arbetet.  

Detta är mitt examensarbete på kuratorsprogrammet på Stockholms universitet. Jag kommer 

att spela in denna intervju. Du och din arbetsplats kommer att anonymiseras när jag 

transkriberar intervjun. Det kommer att användas citat. Allt material kommer att raderas när 

min examinator godkänt uppsatsen. Du har rätt att avsluta din medverkan när du vill och du 

svarar på de frågor du vill. Samtycker du till allt detta? 

 

Introduktion/bakgrund 

- Ålder, utbildning, antal år av erfarenhet av palliativ vård för barn, hur länge har du 

arbetat på nuvarande arbetsplats? 

Beskrivning av rollen 

- Vilka arbetsuppgifter och insatser ingår i din roll? 

- Hur ser du på din roll som hälso- och sjukvårdskurator inom pediatrisk palliativ vård? 

- Vilka förväntningar upplever du att du har på dig?  

- Hur hanterar du det? 

- Är rollen tydlig? 

Holism 

- Hur tänker du kring begreppet att arbeta holistiskt?  

- Tycker du att du själv arbetar så? 

- Finns det något du skulle vilja tillföra i ditt sätt att arbeta på det viset? 

 

Möjligheter och utmaningar 

- Tycker du att du har några särskilda utmaningar i arbetet? 

- Hur hanterar du utmaningarna? 

- I motsats till detta, tycker du att du har några särskilda möjligheter i arbetet? 

Känslomässigt arbete 

- Skulle du kunna ge ett exempel på någon speciell situation eller ögonblick i arbetet 

inom palliativ vård för barn som har betytt särskilt mycket för dig känslomässigt och 

som du vill dela? 

- Upplever du att du har några specifika strategier för att hantera känslor som kan 

uppstå i arbetet? 

- Finns det tid och rum på arbetet för att bearbeta de känslor som kan uppkomma? 

- Bär du med dig ditt arbete eller dina känslor hem?  

- Finns det någon gång du ifrågasätter om du får känna på ett visst sätt?  

- Händer det att du blir mer påverkad av vissa samtal än andra?  

- Hur påverkar dina egna känslomässiga upplevelser ditt arbete och ditt samspel med 

barnen, anhöriga, kollegor? 
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Fortsättning möjligheter och utmaningar 

- Du arbetar ju inom ett område där döden är närvarande, vilka möjligheter och 

utmaningar finns med att samtala om döden?  

- Kan du ge ett exempel på när det gick bra? 

- Kan du ge ett exempel på när det gick mindre bra?  

Avslutning/framtiden 

- Vad önskar du se för förändringar eller förbättringar i stort för kuratorer inom 

barnpediatrisk palliativ vård? 

- Vilket råd skulle du ge till andra hälso- och sjukvårdskuratorer som funderar på att 

arbeta inom området? 

- Finns det något du önskar lägga till? 

 

 

 

 

 

 

 

 

 


