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The aim of this study was to examine and analyze how healthcare social workers in paediatric
care describe their experiences of the organizational conditions surrounding their work in
connection with child deaths. The study was based on qualitative interviews with eight
healthcare social workers employed in different organizations within the Southern Healthcare
Region in Sweden. The empirical material was analyzed through thematic analysis and
interpreted using theories of professional discretion, professional organizations and the moral
economy of healthcare. The findings show that the work was described as meaningful and
professionally important, but also emotionally demanding and organizationally vulnerable.
Four central conclusions emerged from the analysis. First, the vagueness of the healthcare
social worker’s role became particularly problematic when the work was most demanding.
Second, social workers often experienced loneliness in the bereavement work, especially
when other healthcare professionals withdrew after the child’s death. Third, professional
discretion enabled individually adapted support but also placed extensive responsibility on the
individual social worker. Fourth, bereavement work was central to families but risked
becoming organizationally invisible. The study concludes that healthcare social workers’
emotional burden should not be understood solely as an individual matter, but rather as
closely connected to how the organization recognizes, defines and supports their work with

bereaved families.
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Forord

Inledningsvis vill vi rikta ett varmt och stort tack till de hilso- och sjukvardskuratorer som vi
fatt intervjua under varen 2026. Tack for att ni bidragit med er kompetens och engagemang
samt att ni valt att dela med er av era upplevelser, tankar och kédnslor. Vi tar med oss manga
skratt och kénslomissiga 6gonblick fran véra samtal.

Vi vill dven rikta ett tack till var handledare Torbjorn Hjort som foljt vart arbete och lamnat
uppmuntrande och konstruktiv feedback genom hela processen.

Slutligen vill vi sénda ett sarskilt tack och massa kramar, till vara familjer som pa alla sétt och

vis stottat oss under uppsatsskrivandet. Nu ser vi fram emot att dgna mer tid tillsammans med
er.

Skane, maj 2026.
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Inledning

Problemformulering

Niér ett barn avlider akut eller till f6ljd av en sjukdom pa sjukhus hamnar ofta anhdriga och
efterlevande i en akut kris. Det kan vara manga som berors av hindelsen, fordldrar, syskon,
sldkt och vinner. Just fordldrars upplevelser av att ha forlorat ett barn fangas i Johanssons &
Modigs studie (2014) dar fordldrar sétter ord pa den bottenldsa sorgen de upplevt i samband
med att de mist sitt barn. Fordldrarna beskriver en kénsla av att livet tagits ifrdn dem samt
skuld och skam Gver att inte ha kunnat skydda sitt barn frén att d6. De upplever dirmed att de
brustit 1 sin fordldraroll, vilket i sin tur kan bidra till tvivel, maktloshet och ett ifragasittande
av den egna identiteten. Ljunggren (2017) beskriver att individers sjélvkénsla och jag-
funktioner kommer ur balans (minskas eller slas ut helt) vid akut kris vilket bidrar till att
individerna har svarare att hantera dngest. Vidare behovs forebyggande insatser genomforas
for att hindra att individer utvecklar behov av mer omfattande vard och behandling och att en
akut kris utvecklas till kliniska diagnoser. Malet &r dven att formedla hopp om att forbéttring
av individens maende dr mdjligt (Ljunggren, 2017. .60, 67, 74-75, 83). Kristensen et al.
(2023) ndmner begreppet efterlevande (familj och anhoriga till den person som avlidit), vilka
anses vara i behov av sorgebearbetning pa olika sétt. Sorgen och forlusten av ett barn ses som
extra betungande och beskrivs som en riskfaktor for att hamna 1 en forldngd sorgereaktion.
Behov finns av att forhélla sig till kdnsloméssiga reaktioner som sorgen utlost, dir de
efterlevande behdver hantera de utmaningar som uppstar efter att ett barn har avlidit. Har
innefattas praktiska saker som exempelvis att ordna med begravning, ekonomi och orientering
1 samhdllets stodinsatser och behoven varierar frin individ till individ och varierar 6ver tid

(Kristensen et al., 2023. s. 71, 149-151).

Halso- och sjukvéardskuratorn forbereds redan under sin grundutbildning att vara den som
arbetar med stodsamtal och stodinsatser inom hilso- och sjukvérden (Eriksson, 2022).
Sandegérd och Udo (2023) beskriver att samtal om doden ar av stor vikt och en del av hélso-
och sjukvardskuratorernas vardag. Arbetet med efterlevande utfors i en komplex kontext dér
hélso- och sjukvardskuratorn behdver mandvrera emotionella kénslor, forhalla sig till
uppdraget och organisationen samt etik. Viktigt i arbetet med anhoriga och efterlevande ar
att bygga allians samt att halso- och sjukvardskuratorn har ett empatiskt

forhallningssatt (Ljunggren 2017. s. 37).



Vi har uppmérksammat att det finns ett intresse av att forbéttra varden for patienter och
anhdriga i livets slutskede. Under hosten 2026 startar en studie, initierad av Svenska
Palliativregistret', med syfte att studera efterlevandes upplevelser och stddbehov.
Vérdpersonal registrerar idag 16pande vilket stod som patienter och anhoriga/efterlevande har
erbjudits under patientens sista levnadsvecka till Svenska Palliativregistret. | kommunikation
med foretrddare for studien framkommer det att enbart 10% av de barn som skulle registrerats
i registret gors idag, medan vuxna landar pa en betydligt hogre registreringsgrad pa 60%. Den
laga registreringsgraden av barn i Svenska Palliativregistret pekar dirmed pa en
kunskapslucka i stodet till barn och anhoriga i livets slutskede, vilket starker behovet av

forskning om hur detta arbete organiseras och upplevs inom barnsjukvarden.

Ohrns (2025) litteraturdversikt visar pa att det finns kunskapsluckor i forskning och lyfter
fram att det behovs forskning som fokuserar pa organisatorisk kontext for att stidrka hélso- och
sjukvardskuratorns roll och arbetsmiljo. Aktuell forskning visar att efterlevandes behov av
stod tillgodoses via det egna sociala néitverket, genom kontakt med andra som upplevt
liknande héndelser samt stdd fran hélso- och sjukvarden och 6vriga stodsystem i samhillet.
Efterlevande fordldrar har i Vokinger et al. (2025) beskrivit hur gott stod kan vara till hjilp
mot att finna en vig framat i livet med atergang till en ny vardag samt vilka konsekvenser
uteblivet stod kan medfora med bland annat minskad livskvalitet och 6kad angest. Vidare
visar Beck et al:s. (2026) studie att efterlevande upplevde att organiserade stodformer kan
skapa en tydligare struktur kring efterlevandestdd, vilket Beck et al hivdar kan minska risken
for att alltfor mycket av ansvaret hamnar pa enskilda professionella utan tydliga

organisatoriska ramar.

Vi anser att det behovs fordjupad kunskap om hur hélso- och sjukvérdskuratorn arbetar med
efterlevande 1 samband med att ett barn avlider pa sjukhus. Befintlig forskning belyser 1 viss
utstrackning efterlevandes behov av stod, men ger en mer begrinsad bild av hur hilso- och
sjukvardskuratorer beskriver sitt arbete och vilka organisatoriska forutsédttningar som pdverkar
mdjligheten att utfora ett fullgott socialt arbete 1 dessa situationer. Var forhoppning &r att

kunna bidra med ytterligare empiri till forskningsféltet genom att undersdka dessa omréden

1 Mailkontakt med svenska palliativregistret. Svenska palliativregistret (2026). info@palliativregistret.se,
27 april.
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och bidra till framtida utveckling av hélso- och sjukvérdskuratorns arbete inom

barnsjukvéarden.

Syfte

Syftet med studien &r att studera och analysera hur hélso- och sjukvardskuratorer inom
barnsjukvarden beskriver sina erfarenheter av de organisatoriska forutsattningarna i samband

med barns dodsfall.

Fragestillningar

e Hur beskriver hélso- och sjukvéardskuratorer organisatoriska forutsittningar i samband
med barns dodsfall?

o P4 vilka sitt, om alls, relaterar hédlso- och sjukvardskuratorer dessa organisatoriska
forutsittningar till sin upplevelse av arbetssituationen?

e Hur beskriver hélso- och sjukvardskuratorer att organisatoriska forutsittningar

paverkar deras mojlighet att utfora sitt professionella uppdrag i dessa situationer?

Bakgrund

Under rubriken bakgrund har vi valt att presentera relevanta omraden till studiens
forskningsfilt, 1 syfte att ge ldsaren en kontext i det sammanhang dér hélso- och
sjukvérdskuratorers dagliga arbete med efterlevande bedrivs. For att skapa en tydligare
struktur dr bakgrunden indelad under tre underrubriker. Inledningsvis redogors for riktlinjer
och det pagaende arbete med att utveckla stodet at anhdriga och efterlevande. Dérefter belyses
bredden 1 hélso- och sjukvérdskuratorers arbete i syfte att synliggéra den komplexitet som
praglar det dagliga arbetet. Avslutningsvis behandlas hélso- och sjukvardskuratorers roll i en

véardkontext med sérskilt fokus pa professionens plats i organisation och team.

Stod dt patienter, anhériga och efterlevande

Socialstyrelsen patalar samhéllsekonomisk vinst av att erbjuda rétt insatser och stod till
individen for att forebygga ohilsa och sjukdom (Socialstyrelsen, 2023. s. 13). Kuratorns
uppdrag innefattar att fora stddsamtal som forebyggande hédlsovard med mal att arbeta for att

forebygga, hindra eller lindra &ngest (Ljunggren, 2017. s. 73).



Den 13 april 2022 beslutade regeringen om en nationell anhdrigstrategi med mal att stodja
kommuner och regioner att stirka anhorigperspektivet inom varden och omsorgen.
Ambitionen var att stodet till anhoriga skulle kunna ges mer individanpassat och att likvérdigt
stod 1 storre utstrackning skulle erbjudas dver landet. Stodet som ska erbjudas ska innefatta
insatser som primaért syftar till att fysiskt, psykiskt eller socialt underlétta anhdrigas situation
(Socialstyrelsen, 2023. s. 3, 10). Det kunskapsstod som Socialstyrelsen direfter arbetade
fram, Integrera anhorigperspektivet inom hdlso- och sjukvdrden och socialtjdnsten riktar sig
till arbetsgivare, beslutsfattare, chefer samt all personal som dr verksamma inom hélso- och

sjukvard (Socialstyrelsen, 2023. s. 3). I kunskapsstodet definieras en anhdrig s hir:

"En anhorig avser den person som vardar eller stddjer en familjemedlem eller
annan person som stir den anhdrige nira och som &r langvarigt sjuk, dldre eller
har en funktionsnedséttning. I detta kunskapsstdd vidgar Socialstyrelsen
begreppet, att d&ven inkludera anhoriga som inte vardar eller stodjer av olika
skél, men som &nd4 ar en viktig person i den enskildes nédtverk. Anhdriga kan ha

behov av stdd 1 sin roll som anhorig dven i dessa fall” (Socialstyrelsen, 2023. s.

9).

I Kunskapsstodet fortydligas att stod till barn som dr anhdriga dr mer 1dngtgaende
(Socialstyrelsen, 2023. s. 10). Exempelvis finns stodet som ska erbjudas till barn som forlorat
en fordlder beskrivet och stddet ska innefatta bade stod i den akuta fasen samt i en
uppfoljande fas dver tid for en gynnsam utveckling for barnet i fraga (Socialstyrelsen, 2024. s.
4, 13). L artikel 18 1 barnkonventionen (UNICEF Sverige, 1989) framgér att fordldrar har rétt
till lampligt stdd for att kunna vara en fullgod fordlder i svara livssituationer. Foréldrar kan
darmed forstas som viktiga aktorer i arbetet med att forverkliga barns rattigheter

och sikerstélla att barn far god omvardnad och det stod de ar i behov av.

I december 2025 publicerade Socialstyrelsen nya nationella riktlinjer som ska bidra till att
forbattra vrd i ett palliativt skede. Publikationen har legat ute till 31 mars 2026 med
mojlighet att Idmna synpunkter. Dessa kommer att sammanstéllas och publiceras 1 slutet av
2026, sa skrivelsen kan komma att revideras nigot. Utvidgande av stdd har formulerats, att
vid allvarlig sjukdom ska samtal erbjudas patienter och anhoriga i tidigt skede och vara

aterkommande och inkludera psykologiskt, socialt och existentiellt stod (Socialstyrelsen,



2025. s. 22-23). I skrivelsen framgér att forbattringsomrdden handlar om att fler verksamheter
behover erbjuda stod till anhoriga och ha rutiner for efterlevandesamtal, vilka bor erbjudas en
tid efter att patienten avlidit. Socialstyrelsen tar upp vikten av att den personal som ger stod
ska inneha kunskap inom omradet (Socialstyrelsen, 2025. s. 6-8, 16, 21). Riktlinjerna ar
beskrivna si att ldsaren kan se vad riktlinjerna lagger hogre och lagre prioritering vid. Stod,
delaktighet och mojlighet till information till anhoriga medan patienten ér i livet har hog
prioritet. I riktlinjerna ges stdd till anhoriga efter patientens dod en ldgre prioritet. Detta
exemplifieras med att lata den anhorige fa tala om sjukdomsforloppet, identifiera anhoriga
med 6kad risk for komplicerad sorg, lotsa vidare for vidare stod samt lata anhorig lamna

synpunkter pa varden som patienten haft (Socialstyrelsen, 2025. s. 23-28).

Flera riktlinjer och rekommendationer finns for att forbattra och sikerstélla att anhoriga ska
erbjudas det stod de kan behova dé de forlorat ett barn. Det dr chefer och verksamheter som
utifran riktlinjer satter sina egna ramar till viss del for utformandet av stdd till familjer som
forlorat ett barn och det kan dérfor se olika ut pa avdelningarna vilket aven framkommit i vara

intervjuer.

Bredden i hilso- och sjukvdardskuratorns arbete

Halso- och sjukvérdskuratorer arbetar inom ett falt dir det stills hdga krav pa att bygga
allians och ha forméga att mota individer med olika behov (Isaksson et al., 2022. s. 239;
Lilliechorn et al., 2019. s. 504). Krav som stills pd professionen &r bland annat att ha formaga
att vixla mellan medicinska, psykologiska och existentiella sammanhang for att uppna ett
arbete utifran ett helhetsperspektiv (Isaksson et al., 2022. s. 240). Det ar av vikt att hélso- och
sjukvérdskuratorer héller sig uppdaterade om forskning, riktlinjer och social lagstiftning for
att pa bista sitt kunna végleda och stdtta patienter och anhdriga, bland annat genom praktisk
vigledning (Isaksson et al., 2022. s. 241). I antologin som refereras till ovan beskriver
forfattarna att boken kom till efter att legitimation infordes for hilso- och sjukvérdskuratorer
och boken har for avsikt att belysa teoretisk ram for socialt arbete 1 en vardkontext samt
belysa bredden i det arbete som utfors inom ramen for arbetet for en hilso- och
sjukvérdskurators yrkesutovning (Isaksson et al., 2022. s. 11). Av sérskilt intresse for vér
studie ar hdlso- och sjukvérdskuratorernas arbete med efterlevande i sorg och kris, inte minst

med forstdelse for individers behov av narrativt berdttande. Detta kan spela en viktig roll 1 den



meningskris som uppstar nir en individ ska hantera en familjemedlems dod (Silvén

Hagstrom, 2022. s. 82-84, 87).

Lillichorn et al. (2019. s. 504) beskriver hélso- och sjukvardskuratorns arbete som
mangfacetterat. Bredden i arbetet synliggors 1 motet med patienter och efterlevande, dar
onskemal om samtal kan variera stort och kréva olika kompetenser och perspektiv. De
skiftande arbetsuppgifterna kriaver att hélso- och sjukvardskuratorn kan skifta fokus och
fungera som bland annat ett ankare i varden vid en akut kris och vara ett stod 1 arbetet for
patienter och efterlevande att hitta sitt ’nya normaltillstand”. Samtalsimnen som behandlas
med hélso- och sjukvardskuratorn handlar ofta om att hantera sénkt psykiskt miende, dngest
och oro (Lilliechorn et al., 2019. s. 498, 501, 504). Mycket av arbetet handlar &ven om problem
som inte direkt kopplas till sjukdom utan handlar om att arbeta med en individs maende med
fokus pa helheten och kan innefatta exempelvis praktiska inslag (Lilliehorn et al., 2019. s.
502; Isaksson et al., 2022. s. 240). Stor vikt 14ggs vid att kuratorn behover ha forméga att
etablera en arbetsallians for att ge mojlighet att gora ett fullgott arbete. Forfattarna lyfter fram
1 slutsatserna bland annat vikten av att socionomutbildningen behdver fokusera pd att ge
kompetens for att mota patienter och anhoriga, ge rddgivning och ha med sig
psykoterapeutiska inriktningar men patalar betydelsen av att inte glomma att bygga en allians

med samtalsdeltagarna (Lillichorn et al., 2019. s. 504-505).

Hiilso- och sjukvardskuratorns roll i teamet

Halso- och sjukvérdskuratorn far en sirskild roll enligt Sernbo (2019) di hen ingér i ett team i
en vardkontext. Rollen préglas av bland annat att hilso- och sjukvérdskuratorn &r utan
offentlig maktutdvning och ofta tydligt avgriansad arbetsbeskrivning, samtidigt som arbetet
utgér frn patientens behov och innebdr ett stort handlingsutrymme. En roll som kan uppfattas
otydlig, utan dvervakning och kontroll, dir professionen till viss del stir utanfor
vardkontexten vilket bidrar till ett relativt utanforskap som riskerar att bland annat medfora att
andra professioner utfor en del av hélso- och sjukvardskuratorernas arbete. Nér detta sker
finns en risk att professionen hamnar i en oséker position med risk att bli utbytt. Forfattaren
bygger sina uttalanden fran sin forskning som grundar sig pd forskning déar étta hélso- och
sjukvérdskuratorers skuggats i det dagliga arbetet vid 41 tillfallen (Sernbo, 2019. s. 17, 33-34,
252). Eriksson (2022) betonar 1 sin vetenskapliga essd att hélso- och sjukvéirdskuratorn &r den

profession vars utbildning ger kunskap om hur samhéllet dr organiserat och hur det paverkar
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individens mojlighet till hélsa och vélbefinnande (bestimningsfaktorer for hélsa). Denna
kunskap mdjliggér exempelvis for hidlso- och sjukvardskuratorn att lyssna in behov som andra
professioner kanske inte lagger mérke till, eller tillméter stor betydelse men som patienten
eller dennes anhoriga uppfattar som mycket centralt som kan vara hinder i arbetet mot
behandling och/-eller rehabilitering. Hélso- och sjukvardskuratorns roll 1 ett team kan bidra
till infangandet av exempelvis ekonomiska problem, relationsproblem, arbete mm. och kan
ocksa aterfora information av intresse till teamet for att andra professioner ska fa en forstéelse
for exempelvis nagot som uppfattats som ovilja till deltagande i behandling. Eriksson (2022)
ser att expertisen inom det biopsykosociala perspektivet gor att hdlso- och sjukvardskuratorer
ar sarskilt lampade att involveras i planering, genomforande och uppfoljning av den vard som
bedrivs. I teamet ser forfattaren att hédlso- och sjukvéardskuratorn fungerar som en expert som
konsulteras i psykosociala fragor. I relation till den tidigare beskrivningen av professionens
otydliga roll i organisationen och teamet kan expertrollen vara mer eller mindre tydlig och

forankrad.

Sernbo (2019) beskriver att hennes forskning visar pa att hélso- och sjukvardskuratorn utgér
fran virdkontexten 1 arbetet med att guida patienter och anhdriga. Sammanfattningsvis
beskrivs professionens roll idag som dubbel da hen ska fungera som ett stod bade for
patienten och for exempelvis den avdelning (team) som patienten ar knuten till. Arbetet

behover anpassas dér olika behov behdver vdgas mot varandra. (Sernbo, 2019. s. 251-252).

Tidigare forskning

Avsnittet tidigare forskning baseras pa det forskningsmaterial som vi ansett belysa omradet vi
sjdlva valt att studera. Materialet behandlar bland annat stdd till anhdriga och efterlevande i
samband med att ett barn avlider pé sjukhus och som belyser flera centrala aspekter av socialt
arbete 1 en vardkontext. Studierna visar bade faktorer som frimjar ett fungerande stdéd och
vilka organisatoriska och emotionella utmaningar som priglar arbetet. Vi kommer tematiskt
presentera artiklarna genom att presentera samtliga efter vara valda teman om Upplevelser av

kdnslor kopplade till det tunga arbetet och Yrkesrollens otydlighet.

Inhamtning av tidigare forskning

11



Tidigare forskning har inhdmtats genom sdkningar i LUBsearch, PubMed och Google
Scholar. Sokningarna utgick frén studiens syfte och centrala begrepp och omfattade bland
annat s6kord som clinical social work healthcare, social work in palliative and hospice care,
medical social work, hospital social work, end-of-life care, peadiatric care och bereavement
support. Vi sokte dven pa de svenska motsvarigheterna till sokorden. S6korden kombinerades
dven med "OR” och ”AND”, exempelvis “medical social work” OR "hospital social work

AND ”end-of-life care”.

Urvalet har baserats pa forskningens relevans utifran studiens syfte och fragestéllningar.
Sarskilt fokus har lagts pa studier som belyser hélso- och sjukvardskuratorers eller
socialarbetares professionella roll, arbetsvillkor och psykosociala stddinsatser i
sjukhuskontexten, palliativ vard, barnsjukvérd och vard i livets slutskede. D& svensk
forskning inom det specifika omradet dr begrinsad valde vi dven att inkludera internationell
forskning. Vidare har vi granskat relevanta referenslistor genom kedjes6kning och forskare
samt studier som uppmarksammats genom undervisning och handledning har sokts upp och
beddmts utifran sin relevans for var studie. De vetenskapliga artiklar som har inkluderats har i
huvudsak varit sakkunniggranskade. Aven avhandlingar, bocker och annan relevant litteratur
har inkluderats nir de har bedomts vara betydelsefulla for studiens syfte och

forskningsomréde.

Tema 1: Emotionellt stod och arbetsvillkor i samband med barns dodsfall

Sandegérds och Udos (2023) forskningsstudie handlar om hilso- och sjukvérdskuratorers
erfarenheter av samtal om doden med patienter och deras nérstdende. Studien baseras pé
hélso- och sjukvardskuratorernas egna erfarenheter och beskrivningar. Saledes ér den sérskilt
relevant for var studie, dir fokus ockséa riktas mot deras erfarenheter av arbete 1 nira
anslutning till dod och sorg. Studien visar att hdlso- och sjukvardskuratorerna betraktar samtal
om doden som en viktig och betydelsefull del av det psykosociala stddet men ocksa att
samtalen kan frambringa egna kénslor och reaktioner. Det uppmérksammades faktorer som
var hindrande 1 arbetet, bland annat rddslan att vicka den bjérn som sover” hos den som
erbjuds stdd, dvs. svara kénslor hos patienten samt egna obearbetade erfarenheter. Daremot
kunde erfarenheter, engagemang och intressen for existentiella fragor underlitta samtalen.
Resultatet visar ddrmed att hilso- och sjukvardskuratorns arbete inte enbart handlar om att

erbjuda stddsamtal, utan ocksa om att hantera den egna kénslomissiga niarheten till doden,
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samt olika knep for att kunna ventilera sina kédnslor. Studien dr relevant f6r var uppsats
eftersom den frambringar stod for att forsta kuratorns arbete som bade professionellt
meningsfullt, emotionellt krdvande och att det finns mdjlighet att ventilera och reglera

kéanslor, for att undvika stress och att komma for néra kuratorns egna kénslor kring déden.

Wilkeys studie (2015) ligger nira var egen studies eftersom hon undersoker socialarbetarens
erfarenheter av att arbeta med familjer dir barn star infor doden. Studien har en kvalitativ
ansats med fenomenologi som teoretiskt ramverk déar empirin genererades genom individuella
intervjuer med fyra socialarbetare med anstédllning pa ett barnsjukhus. Resultatet visar att
socialarbetarna beskriver sitt arbete som badde meningsfullt och krdvande. De dterkommande
temana som framtrader handlar bland annat om nérvaro, relationer, ansvar och att bevittna
familjers lidande. Arbetet beskrivs som ett privilegium men ocksé som ett betungande ansvar,
eftersom socialarbetarna ofta moter familjer 1 védldigt sarbara och avgdrande situationer.
Studien blir saledes relevant for var uppsats eftersom den visar hur arbetet med barn som stér
infor doden kan forstds som ett professionellt uppdrag dér socialarbetaren berdrs
kénslomassigt. Wilkey (2015) framhiver dven hur meningsskapande kan bli ett sitt for
professionella att hantera arbetets tyngd, vilket gér att knyta an till temat om kénslor kopplade
till det tunga arbetet.

Vokinger et al. (2025) undersoker efterlevande forédldrars erfarenheter och upplevelser av det
stod de erbjudits efter att ha forlorat ett barn i1 cancer. Studien bygger pa kvalitativa
djupintervjuer med 23 foréldrar till 16 avlidna barn och materialet har analyserats med
reflexiv tematisk analys. Aven om studien frimst utgar fran forildrars perspektiv ir den
relevant for var studie, eftersom den pévisar vad gott stod frin vardaktorer, kontinuitet och
relationer ger efter att en fordlder mist sitt barn. Forédldrarna beskriver att bade informellt och
professionellt stod har varit viktigt, men ocksa att stodet fran hilso- och sjukvarden upplevdes
vara ojamnt. Detta berodde pé faktorer som exempelvis tid, personalresurser, relationer och
organisatoriska forutsdttningar. Resultatet pavisar att stodet till efterlevande inte enbart
handlar om enskilda professionellas engagemang, utan ocksa om hur stddet organiseras. I
relation till vér studie blir artikeln anvandbar for att forstd hur hilso- och

sjukvérdskuratorernas arbete med efterlevande kan bli kidnsloméssigt tungt och belastande.

Van Kempens et al. (2022) studie baseras pa en systematisk litteraturdversikt om

efterlevandesamtal med fordldrar som forlorat ett barn som vardats inom barnsjukvérd.
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Litteraturdversikten omfattade tio artiklar som analyserades tematiskt. Resultatet visar att
efterlevandesamtal ofta innehaller tre centrala delar: att fordldrar far information, att de
erbjuds emotionellt stdd och att de far mdjlighet att ge aterkoppling till virden. Forédldrar kan
behdva komma tillbaka till vardenheten for att fa forklarat handelseforloppet for sig och for
att skapa en forstaelse, stilla frdgor och att kénna att personalen fortfarande finns kvar pa
ndgot sétt ndra familjen. Samtidigt framkommer det i studien att vardpersonal kan uppleva
svérigheter i att genomfora sddana samtal. Detta kan kopplas till exempelvis arbetsbelastning,
tidsbrist, kdnslomassigt obehag och avsaknad av tydliga strukturer och system for hur
samtalen ska initieras. Artikeln blir séledes bade relevant for temat om det kénslomaéssigt

tunga arbetet och for temat om yrkesrollens otydlighet.

Becks et al. (2026) studie belyser danska forédldrars erfarenheter av sjukhusinitierade
efterlevandegrupper efter att ha forlorat ett barn. Studien &r kvalitativ och inspirerad av en
fenomenologisk ansats. Fordldrar som deltagit i efterlevandegrupper intervjuades individuellt
och/eller i fokusgrupp och materialet analyserades tematiskt. Resultatet visar att
efterlevandegrupperna kunde bidra till tillhorighet, mojlighet att dela och bdra minnen samt
stod 1 att forsta tidigare erfarenheter i nuet. Studien dr relevant eftersom den belyser att stod
efter ett barns dod inte enbart handlar om akut krisstod, utan ocksa om mer langvariga
processer dér fordldrar behdver fa tala om barnet, dela erfarenheter och skapa mening i det
som hént. For vér studie kan artikeln anvéindas for att visa varfor hélso- och
sjukvérdskuratorns arbete med efterlevande kan vara bdde omfattande och kinsloméssigt
kravande. Samtidigt visar studien att organiserade stodformer for efterlevandearbetet kan
skapa en tydligare struktur kring efterlevandestod, vilket dessutom kan minska risken for att

mycket av ansvaret hamnar pa enskilda professionella utan organisatoriska ramar.

Wiener och Weaver (2025) beskriver sorg och efterlevande inom barnsjukvarden dir barn
vérdas i en palliativ kontext. Texten dr inte en empirisk studie utan snarare en klinisk dversikt.
Den dr @nda relevant eftersom forfattarna till dversikten visar att sorg kan borja redan vid
diagnos och fordndras under sjukdomsforloppet, vid dodsfallet och tiden efter. De framhaver
ocksa att fordldrars sorg efter ett barns dod kan vara bade intensiv och 1dngvarig. Detta kan
bidra till att forstd varfor hélso- och sjukvardskuratorns arbete med barnets déd och familjens
sorg kan upplevas som kanslomaéssigt tungt, &ven om dversikten inte sdger ndgot om

kuratorns specifika yrkesroll och organisatoriska forutsittningar.
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Tema 2: Yrkesrollens otydlighet och kuratorns organisatoriska position

Moscoco Hernandes och Torralba Roselld (2025) undersoker hur professionella och familjer
uppfattar socialarbetarens roll inom barnsjukvard dar barn med palliativa vardbehov vérdas.
Studien dr en kvalitativ fallstudie frén ett storre sjukhus 1 Katalonien och bygger pa
semistrukturerade intervjuer och fokusgrupper med bade professionella och familjer. Den
insamlade empirin analyserades tematiskt under studiens gang. Resultatet visar att
socialarbetaren uppfattas som en central aktor i arbetet med emotionellt stod,
familjeradgivning, sociala resurser, barnskydd och som en viktig lank mellan vardens kliniska
arbete och familjens sociala och relationella situation. Samtidigt pavisar studien att
socialarbetarens roll inte alltid &r sjdlvklar i teamet. Forfattarna beskriver hur strukturella och
hierarkiska barridrer kan skapa svarigheter for socialarbetarens integration i det palliativa
teamet. Exempelvis arbetade socialarbetarna deltid, hade en annan organisatorisk tillhorighet
an det palliativa teamet och deltog darfor inte fullt ut i teamets mdten och beslutsprocesser.
Artikeln blir séledes relevant for temat om yrkesrollens otydlighet, da den visar hur en
profession kan uppfattas som betydelsefull i det praktiska arbetet men samtidigt inte ha en

organisatorisk position som &r véletablerad.

Sjostroms (2013) avhandling kan anvéndas som ett bredare stod for att forsta hilso- och
sjukvérdskuratorns position. Avhandlingen utgér fran socialarbetare med anstdllning inom
sjukvérdens jurisdiktionella arbete 1 Sverige och Tyskland och bygger pa dokumentmaterial
samt fokusgruppsintervjuer med foretridare for professionella sammanslutningar. Aven om
Sjostroms avhandling inte specifikt utgar fran arbetet kring barn som dor pa sjukhus, ar den
relevant d& den utgér fran socialarbetare pd sjukhus som verkar i en organisation dér socialt
arbete utgor en minoritetsprofession och ar saledes underordnat andra professionella falt inom
varden. Avhandlingen bidrar till forstaelse av varfor kuratorns roll i samband med barns
dodsfall ibland behover fortydligas eller motiveras inom vardens organisation. I vér studie
kan Sjostrom (2013) dirfor anvéndas for att placera hélso- och sjukvardskuratorns yrkesroll i
ett storre sammanhang inom profession och organisation, snarare &n som en studie med fokus

pa efterlevandestod.

Karidars (2024) avhandling bygger pa flera olika delstudier. I de forsta delstudierna
genomfordes individuella semistrukturerade intervjuer med sjukskoterskor, lakare och

socialarbetare inom specialiserad palliativ vdrd i sodra Sverige. Forutom intervjuerna
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genomforde forfattaren dven en etnografisk féltstudie 1 ett stodprogram for den efterlevande
familjen. Empirin analyserades genom latent innehéllsanalys och tematisk analys,
tillsammans med ett teoretiskt ramverk inspirerat av Bourdieu. Resultatet som Karidar (2024)
presenterar kom fram till att professionella ofta hade begrdnsad direktkontakt med barn och
att ansvaret for stod for barnet kunde forskjutas mellan olika yrkesgrupper. Forklaringen till
detta uppges vara tidsbrist och en upplevd brist pa expertis, vilket i praktiken skapade en risk
att ingen yrkesprofession fullt ut tog ansvar for barnens stddbehov. Detta resultat blir relevant
for var studie, sérskilt 1 relation till temat om yrkesrollens otydlighet, eftersom arbetet med
sorg, dod och familjestdd inte alltid har en sjdlvklar organisatorisk hemvist. En sadan
ansvarsforskjutning kan 1 sin tur skapa otydlighet kring vem som ansvarar for vad och hur
uppdraget ska forstds. Dock anser vi dven att avhandlingens resultat ar applicerbart pa vart
tema om emotionell belastning och behov av stdd. Nér organisationen inte tydligt fordelar
ansvar eller ger tillrackligt goda forutséttningar kan det bidra till att vissa yrkesgrupper —
exempelvis hilso- och sjukvardskuratorer — fir bdra ett storre emotionellt och praktiskt
ansvar. Sdledes vill vi framhiva att denna studie &r applicerbar pa bada vara presenterade

teman.

Sammanfattning av tidigare forskning

Sammanfattningsvis visar tidigare forskning att stod till efterlevande nir ett barn avlidit &r
beroende av ett anpassat stod utifran ett brett perspektiv pa den efterlevandes livssituation och
relationer dar det framstar som viktigt att det finns en kontinuitet i stodet och att stodet
grundas 1 en god arbetsallians. Forskningen tar dven upp forsvarande omsténdigheter for att
erbjuda det stod som professionen anses behova, dér tids- och resursbrist lyfts som exempel.
Vidare beskrivs att socialarbetarens roll i en vardkontext omges av en otydlighet vilket kan
bidra till oklarheter kring ansvar och position i det multidisciplindra teamet. Arbetet som
bedrivs 1 samband med att ett barn avlider priaglas av en komplex balans mellan emotionellt
engagemang, professionellt ansvar, samt organisatoriska forutsittningar. Flera studier visar att
arbetet dr meningsfullt men dven emotionellt krdvande och det finns behov av att arbeta med

egna inre kénslor som uppstér i arbetet med att arbeta titt inpd doden.

Metodologiska utgangspunkter
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Under kommande sex underrubriker redogors for studiens arbetsprocess samt vara

overvaganden och tankegéngar som foljt oss under genomforandet av studien.

Arbetsfordelning

Sedan processens uppstart har vi bada varit mana om att arbeta med vért material
tillsammans. Vid fysiska samt digitala traffar har vi lagt stor vikt vid att arbeta med samma
arbetsmaterial, detta for att f4 uppleva och formas tillsammans som uppsatsskribenter. Vi
tyckte dven det var vésentligt att skriva allt tillsammans for att sdkerstilla att vart slutresultat
blir ndgot vi bada kénner tilltro och stor delaktighet i. Vi dnskar tydliggora att samtliga
intervjuer gjordes gemensamt, medan transkriberingarna gjordes enskilt. Dock presenterade vi
varje enskild transkribering for varandra och kodade dess innehdll och diskuterade resultatet
tillsammans. De sista veckorna innan uppsatsen skulle 14mnas in intensifierade vi vart arbete
tillsammans och hade kontakt dagligen, detta for att stindigt kunna prova tankar och
reflektera tillsammans. Gemensamt har vi funnit relevant forskning och litteratur och valt ut

vad vi vill ha med i vér uppsats.

Metodologiska overviganden

Valet att anvinda oss av kvalitativ forskningsansats grundar sig i studiens syfte att undersoka
hilso- och sjukvardskuratorers upplevelser av organisatoriska forutsittningar i samband med
att barn avlider. Att anvinda sig av intervjuer for att samla in material &r ett erkdnt och
centralt tillvigagéngssétt i mycket samhillsvetenskaplig forskning (Ahrne & Svensson, 2014.
s. 36). Vidare framhaller forfattarna att kvalitativ metod &r det vanligaste tillvigagingssittet
for att samla in kunskap om sociala forhéllanden i en specifik social miljo. Detta tolkar vi som
att metoden utgor ett fullgott arbetsredskap for att samla in empiri som ligger i linje med véra
fragestéllningar. Anvéndandet av kvalitativ metod mojliggor dven for oss forfattare att
komma ndrmare de miljéer och méanniskor som forskningen handlar om (Ahrne & Svensson,
2014.s. 17). Bryman (2018. s. 563) beskriver hur kvalitativa semistrukturerade intervjuer
korrelerar vl med att uppné studiens mal att undersoka upplevelser. Intervjupersonen ges
mojlighet att sjdlv lyfta det som dr viktigt, med mdjlighet att utveckla det hen ar sérskilt
intresserad av. Genom att arbeta utifrdn en semistrukturerad intervju gavs den som stéllde
intervjufragorna samt medforfattare mojlighet att stilla frigorna 1 intervjuguiden 1 passande

ordning samt stilla relevanta foljdfragor.
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Det &r viktigt att forskare som anvénder kvalitativa metoder, sdsom semistrukturerade
intervjuer, problematiserar och redogér for den insamlade empiri. Det behover kontinuerligt
framga om resultaten som presenteras kommer fran flertalet hdlso- och sjukvéardskuratorer
som stédller sig bakom ett uttalande, alternativt att det endast d4r ndgon som uttryckt en tanke
eller kdnsla. For att undvika att enskilda individers uttalanden pé en fraga under intervjun ska
f4 en for stor betydelse i det fardigstéllda materialet sé bor flertalet intervjuer genomforas.
Redan nér antalet intervjuer okas till sex-atta stiarks sdkerheten i att en enskild intervjupersons
upplevelse inte far foretrade. Empirin som analyseras blir relativt oberoende efter sex-atta

intervjuer (Ahrne & Svensson, 2014, s 44).

Vi valde att intervjua atta hélso- och sjukvéirdskuratorer da vi i var studie inte hade fokus pa
att jdimfora olika grupper av professioner. Vért intresse 14g snarare i hélso- och
sjukvardskuratorernas upplevelser och hur deras behov kan se ut. Fanns det personliga eller
emotionella behov som var gemensamma for hélso- och sjukvardskuratorer som grupp? Vi
upplevde oss hora efter dtta genomforda intervjuer att flera intervjupersoner valde att svara pa
liknande sétt pa flera fragor, vilket i litteratur beskrivs som att en méttnad uppnétts i

materialet (Ahrne & Svensson, 2014. s. 44).

Urval och tillvigagingssitt

Urvalet for forskningsstudien har varit malstyrt da intervjupersonerna har valts ut strategiskt
for att ge en sé rik empiri som mojligt. Samtliga intervjupersoner behdver vara relevanta for
studiens syfte och frigestéllningar (Bryman, 2018. s. 498). Detta kommer vi redogdra for

nedan.

Inledningsvis skickade vi ut informationsbrev, samt forfragan om att delta i var
forskningsstudie. Innan varje intervju paborjades fick intervjupersonerna mojlighet att stilla
fragor utifran informationsmaterialet som skickats ut, samt att intervjupersonerna fick skriva
under en samtyckesblankett. Vi valde att skicka ut forfragan till legitimerade hélso- och
sjukvérdskuratorer i Sodra sjukvardsregionen for att f4 en bredd och att samtliga
intervjupersoner inte skulle vara verksamma i samma verksambhet eller ort. Ytterligare ett
kriterium for deltagande 1 var forskningsstudie var att intervjupersonerna skulle ha minst tva

ars erfarenhet av arbete 1 verksamheter dir det forekommer att barn dor under sjukhusvard,
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samt att arbetsuppgifterna omfattar arbete med forédldrar, familj, anhdriga och efterlevande.
Flertalet av véra intervjupersoner har tidigare arbetat som kuratorer i verksamheter som
arbetar gentemot barn och deras familjer, samt andra verksamheter inom socialt arbete med
barn och familjer som malgrupp. Intervjupersonerna dr varierande i alder och kon, samt med
olika lang arbetserfarenhet och pabyggnadsutbildningar. Samtliga arbetar kontorstider.

Vi dr medvetna om att vara intervjupersoner gér in i intervjuer med olika bred erfarenhet som
grundar sig i olika antal ar i yrket samt kontakten med anhdriga till barn som dott pa sjukhus.
Utifran var ambition att vilja ett malstyrt urval av intervjupersoner starktes vi i att utgé fran
semistrukturerade intervjuer. Bryman (2018. s. 260) beskriver att genom att utga fran
semistrukturerade intervjuer ges den som intervjuar mojlighet att stélla frigorna i etablerad
intervjuguide i den ordningsf6ljd som passar bast. Den som intervjuar ges dven mojlighet att
folja intervjupersonernas svar med viktiga foljdfrdgor. Bryman (2018. s. 563) hdvdar att
intervjupersonen kan svara pa fragan pé det sitt som hen sjélv vill, vilket 4r gynnsamt vid
fragor som har en beskrivande karaktér. Vi valde att genomfora véra étta semistrukturerade
intervjuer tillsammans, dér sju genomfordes pa plats och en genomfordes digitalt. Samtliga
intervjuer spelades in med diktafon och arbetet med att transkribera delades upp jimnt mellan
oss innan en gemensam bearbetning av materialet paborjades. Materialet har forvarats 1 sparat

format pa USB, med l6senordsskydd. USB-minnet har enbart forfattarna tillgang till.

Forforstaelse for Amnet och forskningsetiska éverviganden

Ahrne och Svensson (2014. s. 93) framhéver att bilden av vem forskaren dr samt forskarens
plan och intention dr viktiga att beakta redan vid uppstarten av kontakten med
intervjupersoner. Att som forskare fa tillgdng till intervjupersonernas tankar och kénslor lyfts
som en viktig bestdndsdel vid kvalitativa intervjuer. I alla sociala kontakter sédnder vi ut
signaler och ledtrddar om vem vi dr, vilket leder till att valet av intervjumetod och forskarens

forhallningssitt behover problematiseras i relation till hur det kan paverka studiens resultat.

I var studie har avsikten varit att bemdta samtliga intervjupersoner pa ett likvardigt stt.
Genom informationblanketten och i métet med intervjudeltagarna har vi forsokt tydliggora
vart intresse for védra forskningsfragor samt att vi vardesétter intervjupersonernas erfarenheter
och beréttelser. For att ha mojlighet att uppna detta behdvdes en samarbetsinriktad
intervjusituation, snarare dn en intervjukontext som upplevs som negativt laddad eller

begrinsande for intervjupersonernas mojlighet att aterberitta sina erfarenheter. Vidare har vi
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efterstravat att inta en 6dmjuk héllning i relation till intervjupersonernas kunskap och
mdjliggora en kontext dér deras erfarenheter véarderas hogt (Ahrne & Svensson, 2014. s. 93).
Med denna bakgrund blir det dven viktigt att reflektera 6ver var egen position i relation till
intervjusituationen och den kunskap som genererats till var studie under processens gang.

Vi bada har for ndrvarande anstillningar som kuratorer inom den somatiska sjukvarden, dér vi
har flera ars erfarenhet av kliniskt arbete inom véra respektive verksamheter. I vart
yrkesverksamma liv har vi fatt erfarenheter av situationer dér barn dor pa sjukhus och vi har
varit narvarande tillsammans med de efterlevande, bade fore, under och efter
dodsogonblicket, samt 1 den efterfoljande sorgeprocessen. I gemensamma forum for kuratorer
har vi uppmirksammat att denna arbetsuppgift ofta beskrivs som bade emotionellt betungande
och ensam, men samtidigt som meningsfull och givande. Utifran vara egna erfarenheter tror
vi att vi kan tillmotesgd intervjupersonerna med forforstaelse och empati nér de redogor for
emotionella 6gonblick 1 sitt yrkesutovande. Empati som ett professionellt sétt att upptrida
bidrar till ett 6kat samarbete och effektiva samtal for att bemota intervjupersonerna med
adekvata foljdfragor som ockséa formedlar forstaelse for kontexten de befinner sig i

(Hilmarsson, 2024. s. 22-33).

Mot bakgrund av vara egna erfarenheter r det av sirskild vikt att beakta var position
gentemot det falt som studeras. Inspirerade av Bourdieu och Wacquant (1991) har vi dérfor
strivat efter en ansats priglad av reflexivitet, dir forskaren riktar fokus for analysen mot de
strukturer och villkor som formar forskarens egen kunskapsproduktion. Darmed betraktar inte
forskaren bara forskningsobjektet, utan dven sin egen position i processen (Bourdieu &
Wacquant, 1991. s. 36). Var yrkeserfarenhet kan forstas som en del av var professionella
referensram, vilket pdverkar hur vi tolkar, virderar och ger mening at det empiriska
materialet. Det innebir att vi mdjligen kan ha en {Orstaelse for vissa fenomen som framstar
som sjdlvklara inom vér yrkespraktik men som samtidigt riskerar att forbli
oproblematiserande i analysen. Samtidigt kan var position inom filtet skapa en fordjupad
forstaelse for deltagarnas beskrivningar och bidra till en 6kad kénslighet for nyanser i deras
beréttelser. Bourdieu och Wacquant diskuterar begreppet forforstielse brett, vi avser dock att
ha en sndvare bild, da vi studerar vart eget yrkesfilt. I linje med begreppet participant
objectivation har vi arbetat med att synliggdra var egen relation till forskningsobjektet,
inklusive de erfarenheter, intressen och referensramar som kan ha bidragit till att forma vért

forskningsfokus. Begreppet beskrivs som ett nddvindigt men krévande arbete, dir forskaren
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maste bryta med sina mest omedvetna bindningar till forskningsobjektet (Bourdieu &

Wacquant, 1991. s. 253-254).

I denna studie 6nskar vi framhédva att under processens gang utgick vi fran forstaelsen att det
personliga inte kan forstas oberoende av det sociala, utan att vara erfarenheter formas 1
forhéllande till de strukturer vi verkar inom (Bourdieu & Wacquant, 1992. s. 202). Detta
innebadr att vara upplevelser av hilso- och sjukvardskuratorns arbete med barn som dor pa
sjukhuset inte enbart dr individuella, utan dven kan forstas som en del av de organisatoriska
och professionella villkor som préiglar hdlso- och sjukvéardskuratorns roll inom hélso- och

sjukvarden.

Genom att ta oss an denna reflexiva ansats stravar vi efter att inte enbart anvianda véra
erfarenheter som en resurs, utan dven kritiskt granska hur de kan pdverka arbetsprocessen och

ddarmed uppsatsens resultat.

Studiens tillforlitlighet

Det dr av stor vikt att forskningen som presenteras ska halla hog kvalitet. Nar man talar om
studiers kvalitet finns flera delar att beakta. Bryman (2018. s. 467) viljer att presentera fyra
delkriterier som ska finnas for att skapa en tillforlitlighet 1 forskning; trovérdighet

(credibility), overforbarhet (transferability), palitlighet (dependability) samt vikt vid att visa

pa objektivitet for forskarna (confirmability).

Troviardighet behdver visas genom en transparens i studiens metodavsnitt. Dér ska det framga
att forskningen bedrivits enligt de riktlinjer och regler som stéllts. Utover det adr det upp till
0ss som intervjuat att gora véra intervjupersoner rittvisa sa att deras verklighet som de
presenteras uppfattas korrekt av oss (Bryman. 2018. s. 467). For att sékerstélla denna del
ytterligare valde vi att anvénda oss av korsvalidering allt eftersom intervjuerna genomfordes.
I boken Tillimpad kvalitativ forskning inom hélso- och sjukvéirden beskrivs korsvalidering
som en process dér genererat material 16pande lyfts med andra iakttagare for att se om
materialet upplevs som tillforlitligt (Hoglund et al, 2017. s. 37, 47). Vi valde att presentera
avidentifierat material pd véra arbetsplatser samt i diskussion med vér handledare som

uttryckt att det som framkommit i intervjuerna framstar som trovérdigt.
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I sin beskrivning av begreppet dverforbarhet tolkar Bryman kulturantropologen Geertz (2018.
s. 468) som framhéver att forskare behover presentera en beskrivande och réttvis bild av det
som undersdkts, for att betraktaren sedan ska kunna gora en beddmning om resultatet &r
overforbart till andra kontexter. Mélet med ovan resonemang syftar till att forfattaren ska ge
en trovardig och tolkad bild sa andra kan forstd den specifika kontexten. Vi valde att anvénda
oss av Oppna intervjufragor i ett semistrukturerat uppldgg som gav intervjupersonerna
mdjlighet att beskriva sina erfarenheter med egna ord. Med en semistrukturerad metod fanns
mojlighet till att stdlla relevanta foljdfragor for att na en bredare forstéelse. Detta
tillvdgagangssitt bedoms lampligt for att nd ett djup 1 empirin dar verkligheten beskrivs
fylligt, vilket dr fordelaktigt i arbetet med att analysera materialet. Ovan bedoms fordelaktigt
dven sett till att forskningen ska ha en dverforbarhet (Bryman, 2018. s. 468).

Pélitligheten dr det moment dér samtliga delar av arbetsprocessen granskas och redogdrs for
mer 1 detalj. Vi ser att det ar extra viktigt att redogora hur vi undersoker en forskningsfraga
som stdr oss néra vilket vi problematiserar under rubriken: Forforstaelse for amnet och
forskningsetiska dverviganden. Informationsbrev samt intervjuguide finns tillgidngliga som
bilagor. Vi har lopande redogjort for vara tillvdgagangssitt med handledare, for att sidkerstélla

ovan process, vilket Bryman (2018, s. 468) patalar vikten av.

Det sista delkriteriet som Bryman (2018. s. 468) tar upp handlar om att vi som
uppsatsskrivare ska gora vart yttersta for att inte lata vara egna vérderingar eller teoretiska
inriktningar styra och pa sa sétt paverka det resultat som presenteras. For att sékerstélla att
svaren inte forvriangs spelades intervjuerna in och transkriberades. For att se till att vi baserar
véra resultat pa fakta och inte kinsla valde vi att efter samtliga intervjuer tematisera empirin
utifrdn breda uttalanden. Vi studerade det transkriberade materialet flera ganger och skrev upp
om det fanns flera som uttryckte samma sak under olika tema, uttalanden eller kdnsloméssiga
uttryck. Vi valde att anvdnda en stor whiteboardtavla, vilket gjorde att resultatet blev enklare
att summera. D4 samtliga intervjuer spelades in fanns mojligheten att gé tillbaka och lyssna
pa materialet om det skulle finnas nagra funderingar kring uttalanden. Vi identifierade

formuleringar som flera av hélso- och sjukvardskuratorerna uttryckte pé liknande sétt.
Vért mal var att forbli sd transparenta som mojligt i arbetsprocessen och noggrant redogéra

for vara tillvigagangssatt, sa att studien blir mdjlig att folja och 1 viss man aterskapa for

ndgon utomstdende. Vi beddmer mojligheten att aterskapa studien som relativt god, om
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mojlighet ges att genomfora intervjuer med andra hélso- och sjukvardskuratorer som arbetar i
verksamheter dir barn dor. Om fler studier genomfors pé liknande sétt kan resultaten séttas i
relation till vart material och bidra till en 6kad forstaelse for vilka monster som kan vara

overforbara till andra liknande kontexter (Ahrne & Petersson, 2014. s. 28-29).

Kritik som lyfts mot att problematisera tillforlitlighet utgér fran att om det faktiskt gar att
komma fram till en absolut sanning av verkligheten, da det kan finnas flera beskrivningar av
verkligheten (Bryman, 2018, s. 467). Om tva forskare ldser samtliga intervjuer tillsammans
och analyserar materialet ihop okar tillforlitligheten 1 resultatet, uppger Hoglund et al (2017,
s. 231-232).

Bearbetning, tematisering och analys

I var studie har det empiriska materialet analyserats genom tematisk analys, vilket enligt
Bryman (2018) utgdr en metod for att kunna identifiera, analysera och tolka dterkommande
monster 1 kvalitativ empiri. Processen utgar fran forskarens egna referensramar, dir forskaren
behover fundera 6ver de koder som skapats och finna monster som knyter an koderna med

varandra (Bryman, 2018. s. 702-705).

Vi har tillimpat analysen med inspiration fran Brauns och Clarkes (2006, s. 7-14) tankar om
reflexiv tematisk ansats. De bendmner den reflexiva tematiska ansatsen som ett synsitt dar
verkligheten forstds som socialt konstruerad och kunskap som konstruktionistisk och
beroende av tolkning. Saledes dr teman i empirin inte nagot vi finner, utan nagot som
konstrueras i en aktiv analysprocess, av oss uppsatsskrivare. Vért uppdrag dr att skapa
meningsbirande monster som gir hand 1 hand med studiens syfte och forskningsfragor.
Relationen mellan intervjupersonerna och beréttelserna i var forskning beskrivs av Jonsson et
al. (2017) som ménniskans kreativa meningsskapande av det som intervjupersonerna har mott
(fakta och omsténdigheter) 1 sin profession. Att se till relationen likt ovan &r av vikt vid
kvalitativ forskning da forskaren far information om, vad beréttelsen representerar samt vad

det ar vi faktiskt far information om via berittelsen (Jonsson, et al. 2017. s. 236).
Var analysprocess av det insamlade materialet har f6ljt de sex faser som beskrivs av Braun

och Clarke (2006, s. 16-23): familiarisering med materialet, generering av initiala koder,

sokande efter teman, granskning av teman, definiering och namngivning av teman, samt
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produktion av analysen. Vi anser dock att processen inte genomforts linjért, utan snarare som
en cyklisk rorelse mellan ovan ndmnda steg. Inledningsvis transkriberade vi intervjuerna,
vilket kan betraktas som en forsta analytisk fas dir materialet borjade att tolkas. Dérefter laste
vi igenom samtliga intervjuer upprepade ganger for att skapa en ingaende kinnedom av
materialet. I nésta steg identifierades meningsbarande enheter som kodades, vilket enligt
Bryman (2018. s. 707) utgor en central del av tematisk analys dér materialet organiseras och
ges en initial struktur att analysera. Kodningen genomfordes huvudsakligen induktivt, med
utgangspunkt i intervjudeltagarnas utsagor, men orienterades samtidigt av studiens syfte. I
enlighet med Braun och Clarke (2006) sker kvalitativ analys inte 1 ett epistemologiskt
vakuum, utan det paverkas stdndigt av uppsatsskrivarnas teoretiska och epistemologiska
utgdngspunkter, vilket &ven Hoglund et al uttrycker (Braun & Clarke, 2006. s.13; Hoglund et
al 2017. s. 23). Séledes anser vi att analysen inte kan betraktas som helt oberoende av
forskarnas forforstaelse. Materialet kodades brett och inkluderande, dar samma textavsnitt
kunde tilldelas flera koder for att finga komplexiteten i deltagarnas beskrivningar. Vi anvédnde
oss av whiteboardtavla for att kartldgga, koda och rikna teman och underteman som vi kunde
identifiera. Dérefter organiserades koderna i preliminira teman genom att likheter och
skillnader analyserades. I enlighet med Braun och Clarke (2006, s. 16-23) definierades teman
utifran deras analytiska relevans snarare dn frekvens. De preliminédra teman som identifierades
provades och omarbetades successivt i relation till det empiriska materialet. Processen pagick
som en vaxelverkan mellan empiri och tolkning, ddr vi 1 var insamlade empiri rorde oss
mellan hela datamaterialet, kodade utdrag och framvéxande teman. I denna process slogs
vissa teman samman medan andra forfinades eller avgriansades for att sdkerstélla var interna
samstdimmighet och en tydlig avgriansning.

Analysen har huvudsakligen genomforts pa en latent nivé, vilket innebér att fokus inte enbart
legat pa det explicita uttalade innehéllet, utan dven pa underliggande betydelser, antaganden
och strukturer i var genererade empiri. Genom att lagga stor vikt vid att lira kdnna materialet
och arbeta med uttalanden ges mojlighet till forstaelse och var uppgift blev att identifiera och
ta del av intervjupersonernas egna vérderingar och hindelseforlopp som de valt att aterberétta
pa sitt eget personliga vis. Det dr av vikt att finga helheten men dven det som karaktériserar
intervjupersonernas unika upplevelser (Jonsson et al., 2017, s. 237-238). Detta har mojliggjort
en fordjupad tolkning av hur hilso- och sjukvardskuratorernas beskrivningar av exempelvis
ensamhet 1 det kurativa arbetet, otydlighet i yrkesrollen och organisatoriska forutsittningar
kan forstds i relation till bredare organisatoriska och institutionella villkor. Omriden vi

identifierade i slutskedet var ensamhet i hilso- och sjukvérdskuratorsrollen, teamets betydelse
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samt organisatoriska forutséttningar. Dessa omraden provades dérefter 1 relation till materialet
och kom att omarbetas till tva dvergripande teman som fingade analysens kirna, vilket blev
Emotionellt stod och arbetsvillkor i samband med barns dodsfall och Yrkesrollens otydlighet
och hilso- och sjukvérdskuratorns organisatoriska position. Analysen har séledes inte
begrénsats till en beskrivande niva, utan har strivat efter att utveckla en tolkande och

problematiserande forstéelse till materialet.

Analysen har genomforts med en medvetenhet om forfattarnas egen position i relation till
materialet. Eftersom bada forfattarna har erfarenhet av arbete som kuratorer inom hilso- och
sjukvarden har denna forforstaelse bade mojliggjort en fordjupad kontextuell forstaelse och
samtidigt kravt en kontinuerlig reflexiv héllning. I linje med en reflexiv metodologisk
hallning har forskarnas perspektiv inte betraktats som nigot som kan elimineras, utan som en
integrerad del av processen for kunskapsproduktion. Tematiseringen har ddrmed inte enbart
varit en teknisk procedur, utan en tolkande och reflekterande process dér vér roll i analysen

kontinuerligt synliggjorts och problematiserats.

Teoretiska utgangspunkter

I var studie har vi anvént oss av tre teoretiska perspektiv som tillsammans bidrar till att forsta
hélso- och sjukvérdskuratorns arbete i samband med barns dodsfall. Organisationsteori
belyses utifran de glasdgon Mintzberg (2023) erbjuder for att fa perspektiv pa hur kuratorns
arbete formas av vardens organisatoriska struktur, samordningsformer och professionella
uppdrag. Ett annat teoretiskt ramverk &r Lipskys (2010) resonemang om handlingsutrymme
utifran grasrotsbyrakrati, samt Svensson et al:s (2021) tankar om handlingsutrymme utifran en
svensk kontext. Dessa anvénds 1 studien for att belysa hur hélso- och sjukvardskuratorn
tolkar, prioriterar och omsitter sina arbetsuppgifter i praktiken i forhéllande till professionella
beddmningar, organisatoriska ramar och nér patienter och nérstdendes behov behdver
tillgodoses. Slutligen presenteras Selbergs (2022) resonemang om vardens moraliska ekonomi
som bidrar med ett perspektiv om de viarden, normer och relationella ansvar som
kénnetecknar det kurativa arbetet inom hélso- och sjukvarden, men samtidigt inte alltid

synliggors i1 vardens formella uppdrag.

Tillsammans ger dessa tre teoretiska perspektiv oss glasdgon for att analysera och kunna

forsta hilso- och sjukvardskuratorns arbete 1 samband med barns dodsfall som nidgot som
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formas 1 en skidrningspunkt mellan organisatorisk struktur, professionens handlingsutrymme
och véardens moraliska ansvar. Samtliga teorier appliceras under var analys och resultatdel for

att ge en mojlighet till en djupare forstéelse for de resultat som vér studie fdngat upp.

Mintzbergs organisationsteori

Mintzbergs organisationsteori anvinds for att forstd hur arbete formas genom struktur,
samordning och professionella roller. Teorin dr extra relevant eftersom den tydliggor tvisten
mellan sjilvstindigt yrkesutdvande och organisatorisk styrning. Saledes avser vi kunna ha
stod for att analysera hilso- och sjukvardskuratorns position och forutsittningar inom

barnsjukvarden. Teorin dr uppdelad i fem avsnitt, med avsikt att skapa tydlighet for ldsaren.

Organisation som kollektiv handling och struktur

Mintzberg (2023) bendmner att organisationer bestér av olika former av kollektiv handling
dér flera individer gér ihop i en samverkningsprocess, i en gemensam struktur for att uppna
gemensamma mal. Organisationen dr sdledes inte enbart en formell enhet, den 4r ocksa ett
sammanhang dir méinniskor arbetar tillsammans i en ordnad struktur. Vidare beskriver
Mintzberg en organisation som en kollektiv handling, vars syfte ar tillsammans uppné
gemensamma uppdrag. Organisationens struktur utgors av de monster som gor det mojligt for

ménniskor att agera tillsammans inom ramen for detta uppdrag (Mintzberg, 2023. s. 2-3).

For att forstd organisationer formedlar Mintzberg en viktig utgdngspunkt, ndmligen att en
organisation inte enbart kan forstas utifran formella organisationsscheman. Ett
organisationsschema kan synliggora hierarkier, ansvarsfordelning och formella relationer men
det sdger mindre om hur sjélva arbetet utfors i1 praktiken. Organisationer behdver ocksa
forstas genom de relationer, funktioner och samordningsformer som praglar det rutinméissiga
arbetet. Den formella strukturen ar saledes endast en del av organisationen, medan det
praktiska arbetet d&ven formas genom samspel, kommunikation, kultur och informella

relationer (Mintzberg, 2023. s. 11-12).
Mintzberg framhéver dven att organisationer dr en grundlaggande forutsittning i det moderna

samhaéllet. Var ménniska fods in 1 en organisation, erhdller sin utbildning via en och sa

sméaningom bdorjar hen arbeta i en. Under livets gdng kan dven ménniskan fé olika former av
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stod genom organisationer. Samtidigt ligger Mintzberg tonvikt pa att organisationer skiljer
sig at i frdga om syfte, storlek, uppdrag och struktur. Saledes finns det inte ett enda korrekt
och vattensdkert sitt att organisera alla verksamheter. Snarare argumenterar Mintzberg for att
organisationer maste forstas i relation till sina unika sammanhang och uppdrag. Da alla har
olika forutsittningar och behov stiller sig Mintzberg kritisk till ett universellt sétt att

organisera arbete (Mintzberg, 2023. s. 1-6).

Organisatoriska delar och aktorer

For att beskriva hur organisationer dr uppbyggda identifierar Mintzberg flertalet ledande delar
och aktdrer. Mintzberg skiljer mellan olika organisatoriska delar, diribland operativa aktorer,
stoddjande funktioner, teknostruktur, ledning och kultur. I denna studie ar framfor allt ledning,
stddjande funktioner och kultur inom organisationen relevanta begrepp som vi valt for att

analysera hédlso- och sjukvérdskuratorns organisatoriska position.

Organisationens verksamhet far indirekt hjdlp av de stodjande funktionerna som underléttar
och mgjliggor det operativa arbetet. Deras arbetsuppgifter brukar vanligtvis utgoras av
administrativa, juridiska, tekniska eller andra stddjande funktioner. Aven om de inte #r direkt
involverade 1 kdrnverksamheten ar de betydelsefulla for att organisationen ska fungera

(Mintzberg, 2023. s. 14-15).

Vidare bendmner Mintzberg ndgot som han kallar for organisationens teknostruktur, nimligen
de analytiska funktionerna. Arbetarna i teknostrukturen har analys, planering, uppf6ljning,
schemaldggning, métning, budgetering och standardisering som arbetsuppgifter. De sirskiljer
sig frén de operativa aktorerna da de inte utfor grundarbetet, men paverkar hur det skapas, 1

vilken ordning det gors, styrning och dess forutsdgbarhet (Mintzberg, 2023, s. 15).

Ytterligare en central del for en organisation ar ledningen. Ledningen besitter det formella
ansvaret fOr att samordna arbetet inom organisationen eller inom en sdrskild organisatorisk
enhet. Mintzberg beskriver ledningens funktion som bade extern och intern. Internt handlar
ledning om att overblicka, samordna och fatta beslut som ligger i organisationens intresse.
Den externa funktionens uppdrag handlar snarare om att knyta an organisationen till dess
omgivning, exempelvis genom kontakter med andra aktorer och samarbetspartners

(Mintzberg, 2023. s. 15).
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Det finns en central del i en organisation som inte dr formell, ndmligen organisationens kultur.
Kulturen bestar av gemensamma forestillningar, normer och vérderingar som sitter sin prégel
pa organisationens sitt att fungera. Kultur uttrycker sig genom synliga symboler, uttalade
virden och formella mal men kan ocksa uttrycka sig genom underforstadda sitt att arbeta och
agera inom organisationen. Kulturen kan forklaras som en ram som paverkar hur

organisationens aktorer tolkar och agerar i sitt uppdragsutforande (Mintzberg, 2023. s. 16).

Slutligen bendmns externa aktdrer, vilket Mintzberg framhaver som dgare,
intresseorganisationer, fackliga organisationer, myndigheter, lokalsamhillen eller andra
grupper som pa deras olika vis forsoker paverka organisationens verksamhet. Darmed kan
organisationen inte tolka som sluten, utan den formas i relation till sin omgivning och de krav

och forvéntningar som stélls gentemot den (Mintzberg, 2023. s. 16-17).

Samordning och koordinationsmekanismer

Organisationen handlar i grund och botten 1 hur arbetet koordineras. Detta 4r en central del 1
Mintzbergs (2023) organisationsteori och berdr nir arbetet behdver delas upp eller
koordineras mellan olika personer, professioner eller enheter. Detta r av vikt da
organisationens olika delar behover forhélla sig till varandra for att uppnéd deras gemensamma
méil. Mintzberg beskriver da koordinationsmonster som ér grundldggande for att en
organisation ska fungera. Omsesidig anpassning innebr att samordningen sker genom direkt
kommunikation, informationsutbyte och kontinuerlig anpassning mellan arbetets aktorer. I de
situationer dar flexibilitet &r nddvindigt bendmner Mintzberg 6msesidig anpassning som extra
betydelsefull (Mintzberg, 2023. s. 39-40). Direkt 6vervakning skiljer sig fran forra begreppet
genom att arbetet koordineras genom en person, som med hjélp av beslut, instruktioner,
kontroll och formell auktoritet kan fatta beslut som avgor hur processen formas (Mintzberg,

2023. 5. 40-41).

Forutom ovan namnda begrepp bendmner Mintzberg begreppet standardisering, ett begrepp
for ndr arbetsprocess har reglerats 1 forvig. Skulle vigen lamnas 6ppen men malet dr
specificerade kallas detta for resultatstandardisering. Samordning kan ocksa ske genom
standardisering av fardigheter, vilket ger yrkesutdvarens utbildning och kompetens mer

betydelse eller blir standardisering utifrdn normer. Da far gemensamma vérderingar och
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forestillningar gemensamt styra arbetet. Alla dessa mekanismer kan forekomma samtidigt 1
en organisation. Det som blir mest framtradande for en verksamhet baseras pé arbetets

karaktir, komplexitet och behovet av stabilitet eller flexibilitet (Mintzberg, 2023. s. 40-45).

Professionella organisationer och professionellt arbete

En organisationsform som Mintzberg (2023) beskriver dr professionella organisationer.
Denna typ av organisationsform foretrdds av ett arbete som i hog grad utfors av yrkesutdvare
med sérskild utbildning, expertkunskap och professionell kompetens. Samordning for arbetet
sker darfor inte framst genom direkt 6vervakning eller detaljerad kontroll, utan sker i stéllet
genom en standardisering av kunskap och fardigheter (Mintzberg, 2023. s. 86-89). Det
innebdr att den professionella arbetaren forvintas ha den kompetens och omdome som krivs
for att kunna arbeta sjilvstindigt, bedoma situationer och vilja 1dampliga handlingssitt for att
ta sig an arbetets utmaningar. Det professionella arbetet later sig sdledes inte styras direkt, via
rutiner och i detalj, eftersom det krdvs erfarenhet, situationsbedémning och den
professionellas bedomning for att kunna utfora arbetet (Mintzberg, 2023. s. 87, 89). Inom
professionella organisationer far arbetarna séledes ett stort matt av autonomi. Den anses dock
inte vara obegrinsad utan styrs 1 stéllet av de professionellas egna utbildningssystem och
normer for ett gott utfort arbete. Mintzberg menar hirmed att styrningen sker genom yrkets
etiska principer, utbildning, professionella normer och etablerade kunskapsformer

(Mintzberg, 2023. s. 88-89).

Mintzberg visar ocksa att professionella organisationer priglas av en spadnning mellan
professionell autonomi och organisatorisk styrning. Saledes kan organisationens ledning och
administration ha svarigheter att kontrollera deras arbete i detalj, samtidigt som arbetet
behover samordnas inom organisationen. En balans mellan sjélvstiandigt yrkesutdvande och
organisatoriska former for samordning, stdd och ansvarsfordelning &r darfor centralt for en
professionell organisation (Mintzberg, 2023. s. 86-95). Dessutom &r professionellt arbete ofta
beroende av bedomningar, relationer och komplexa situationer och det dr inte en latt uppgift
att mita det. Det innebir att professionella organisationer upplever svérigheter att styra
arbetet enbart genom maétning, standardisering och formell kontroll (Mintzberg, 2023. s. 94-
95). Mintzbergs begrepp ér sdledes anviandbart for att skapa en forstielse for hur arbete kan

organiseras nir verksamheten kriaver bade styrning och sjilvstdndighet.
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Organisationens dynamik och komplexitet

Mintzberg (2023) framhéaver att organisationer dr system som dr bade komplexa och
dynamiska. Dessa bestar av aktdrer och funktioner som behdver samspela, men dven ha
kapacitet att ha olika uppdrag, logiker och intressen. Interna processer, savil externa aktdrer
kan ocksé paverka organisationer, vilket innebér att de inte kan anses vara statiska eller helt

slutna system (Mintzberg, 2023. s. 16-17.)

Saledes kan organisationers komplexitet sdllan beskrivas via enkla modeller da de ar beroende
av samordning och styrning. Olika delar av organisationen kan behdva olika former av
koordinering och innehalla flertalet olika standardiserade rutiner, informella nitverk,
hierarkiska strukturer och professionell autonomi. Utifran detta resonerar Mintzberg att
organisationer sdledes bor anses som sammansatta och kontextberoende (Mintzberg, 2023. s.

39-45, 89-93).

Med denna bakgrund dr Mintzberg kritisk gentemot uppfattningen att det ska finnas ett
Overlagset sétt att organisera arbete. Organisationen behdver i stéllet ses utifran sitt uppdrag,
verksamhetens karaktéir och villkor som omger organisationen. Saledes betraktas struktur,
professionellt arbete och samordning inte som fenomen som é&r isolerad enskild, utan en del

av en storre organisatorisk helhet (Mintzberg, 2023. s. 3-6).

Handlingsutrymme som teori

Teori om handlingsutrymme kommer appliceras med forhoppning om att f6rstd hur hilso- och
sjukvérdskuratorns arbete formas i motet mellan organisatoriska ramar, professionellt
bemotande och de behov som uppstér i praktiken. Teorin bidrar till att belysa hur kuratorn
behover tolka, prioritera och anpassa sitt arbete nér riktlinjerna eller ansvarsfordelning inte
fullt ut fingar den komplexitet som finns 1 situationen. Sdledes blir handlingsutrymme
relevant for att analysera bade hélso- och sjukvardskuratorns mojligheter och det ansvar som
foljer med yrkesrollen i arbetet inom barnsjukvarden. Handlingsutrymmet baseras pa Lipskys
(2010) teori om grésrotsbyrokrati. Svensson et al. (2021) &r inkluderad for att belysa det

utifran en svensk kontext.
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Handlingsutrymme uppstar i forhéllandet mellan yrkesrollen, med den professionella kunskap
socialarbetaren besitter och utifrdn organisationen och de ramar som sétter grénser for
uppdraget (Svensson et al., 2021. s. 15, 60). Lipsky (2010) beskriver i sin bok Street-Level
Bureaucracy: Dilemmas of the Individual in Public Service socialarbetare som en av de
yrkesgrupper som bendmns som grasrotsbyrokrater, det vill sdga yrken som kinnetecknas av
ett betydande och i manga avseenden unikt handlingsutrymme.

Utifran Lipskys teori kan socialarbetarens roll forstas som priglad av bade organisatoriska
forvantningar och professionella varderingar. Dessa agerar inte alltid 1 varandras intressen.
Medan organisationen ofta betonar effektivitet, standardisering och genomstromning, tenderar
kuratorn att i hdgre grad vérna om flexibilitet, tid och individanpassat stod (Lipsky, 2010, s. 3,
13-16).

Socialarbetarens handlingsutrymme kan paverka vilken typ av insats som ges, hur omfattande
stodet blir och vilken kvalitet det far. Detta blir extra tydligt i komplexa situationer, dar
verksamhetens riktlinjer kan vara diffusa eller anses orimliga och dir yrkesutovares
professionella bedomningar far stort utrymme. Samtidigt innebdr denna position att
socialarbetaren ibland behdver anpassa, eller forbise, organisatoriska direktiv som inte
upplevs som dndamélsenliga i mdtet med patienter och nirstaende. Utifran detta kan
socialarbetarens arbete forstds som en praktik dér olika intressen mots och ibland stér i
spanning till varandra. Handlingsutrymmet framtrider ddrmed inte enbart som en resurs, utan
ocksa som en plats dar professionella ideal och organisatoriska villkor kontinuerligt behover

balanseras. (Lipsky, 2010, s. 13-19).

Svensson et al. (2021) vill visa pd komplexiteten i det handlingsutrymme som finns samt
stimulera reflekterande kring hur socialarbetare inom sina olika arbetsfdlt kan anvinda sig av
sitt handlingsutrymme 1 det dagliga arbetet (Svensson et al., 2021. s. 13). Likt arbete {for
socialarbetaren inom socialtjdnsten dr uppdraget i varden att arbeta forebyggande och stotta
individen for att hen ska skapa forutséttningar for att delta i samhéllet varpd diskussionen om
handlingsutrymme kan undersokas i den virdkontext vi undersoker (Svensson et al., 2021. s.
15). I allt socialt arbete behdver det prioriteras dd socialarbetaren star for resursen som
individer med olika behov 6nskar ta del av (Svensson, 2021. s. 17). I en vardkontext finns det
flera olika professioner som kan ha asikter om hur hilso- och sjukvardskuratorn ska prioritera
och utfora arbetet. Svensson et al., (2021. s. 33) skriver att det krdvs att socialarbetaren kan

vara trygg i osdkerheten. Forfattarna menar att ramar och riktlinjer kan vara till stod 1 det
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dagliga arbetet men kan aldrig ticka in alla situationer i ett arbete med individer vilket medfor
att en del i yrkesidentiteten handlar om att kunna hantera osékerheten och anvénda den och

handlingsutrymmet som ett arbetsverktyg i stéllet for att se den som ett hinder.

Gillande handlingsutrymmets omfattning (Svensson et al., 2021. s 60-61, 113) skapas detta
utifran traditioner pé arbetsplatsen och organisationen samt till yrkesgruppen och den enskilde
socialarbetarens kompetens och professionalitet samt hur hen tolkar sin roll. Lipsky (2010)
framhéver att de drenden som skapar osdkerhet hos socialarbetaren behover denna ha tilltro
och lita pa sitt professionella omdome. Detta da det ménskliga motet dr kdrnan 1 arbetet med
méinniskor. Detta kan varken kodas eller l4sas in. I kombination med det professionella

omdomet blir den ménskliga faktorn det som skapar grisrotsbyrékrati (Lipsky, 2010. s. 161).

Det dr centralt att prata om organisationens krav pa den yrkesverksamma. Lipsky 2010)
resonerar kring handlingsutrymmet hos gréasrotsbyrakrater, vilket forstas i relation till
organisationens begransade mojligheter att styra det praktiska arbetet. Lipsky lyfter att
effektiv styrning forutsatter tydliga och rangordnade mal, mgjligheter att méta och jaimfora
prestationer samt tillgang till incitament och sanktioner som kan péverka yrkesutdvarens
handlande. Nér dessa forutséttningar inte dr uppfyllda fullt ut uppstar ett utrymme dér den
enskilde yrkesutovaren i hdgre grad behdver tolka och omsitta uppdraget i praktiken (Lipsky,
2010. s. 161).

Handlingsutrymmet kan ddrmed forstas som en f6ljd av dessa organisatoriska begransningar,
dér professionen far ett ansvar att tolka, prioritera och anpassa insatser utifran den specifika

situationens krav.

Vardens moraliska ekonomi

En del av studiens teoretiska ramverk kommer utga fran Selbergs (2022) resonemang om
vardens moraliska ekonomi. For studien ger detta teoretiska ramverk perspektiv pd hélso- och
sjukvérskuratorns arbete som mer 4n en avgransad stodinsats. Begreppet moralisk ekonomi
belyser arbete i relation till varden, skyldigheter och normer som genomsyrar vardens
professionella praktik, men som kan upplevas som &r svart att sétta fingret pa inom formella
uppdrag, riktlinjer eller organisatoriska styrsystem. Vardens moraliska ekonomi beskriver

Selberg som “’skyldigheter och bindningar" som formar vardprofessionernas engagemang
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utover sjilva kontraktet for anstéllning. Vidare resonerar hon att det dr inom denna moraliska
ekonomi som de professionellas grundldggande normer kring agerande, legitimitet och

lojalitet etableras och formedlas (Selberg, 2022. s. 87, 95).

Utifran det arbete som hélso- och sjukvardskuratorn bedriver blir detta av stort virde. Selberg
resonerar kring att den teoretiska grunden for hilso- och sjukvardskuratorns arbete baseras pa
att manniskor bést forstds genom sin sociala miljo och de villkor och resurser som existerar i.
Social milj6 kan forklaras utifrdn ménniskans livssituation som innefattar relationer, behov,
roller och ett deltagande i1 samhéllet. Detta tolkas som att hédlso- och sjukvardskuratorns arbete
utgér frin ett biopsykosocialt perspektiv dir biologiska, psykologiska och sociala aspekter
vavs samman. Saledes kan professionens uppdrag tolkas som att den inte enbart ar till for en
medicinsk kontext, utan for patientens, men dven de anhdrigas hela livssituation (Selberg,
2022. s. 88). Patienter och anhoriga kan behdva stod som medicinsk vard inte erbjuder som
behov av stdd 1 att mota sociala och relationella foljder av sjukdom, dod och forlust. Selberg
resonerar kring detta som att patienter drabbas av en dubbel utsatthet som ar bade kroppslig
och relationell. Patienten kan vara skadad, sjuk eller beroende och det 4r hir professionens

roll blir en nyckel till att identifiera denna dubbla utsatthet (Selberg, 2022. s. 88).

Selberg resonerar vidare kring att hilso- och sjukvardskuratorns arbete kan tolkas som en del
av sambhillets sociala reproduktion. Hér bidrar professionen till att uppréatthélla och édterskapa
ménniskors livsvillkor, relationer, sociala sammanhang och &ven som en guide genom
vardsituationer och vardkedjor, dér patientens livssituation ar i fokus. Just dessa insatser
tolkas inte som ekonomiskt métbara, utan snarare som en méansklig och social virdeokning,

dar ménniskor ges stod att aterupprétta en hanterbar livssituation (Selberg, 2022. s. 93).

Selberg (2022) tolkar hdlso- och sjukvérdskuratorns arbete som ett spanningsfalt mellan det
biopsykosociala och det organisatoriska, likvél mellan individ och staten. Hur organisationen
vérderas socialt och relationellt arbete ses utifrdn hur hélso- och sjukvérdskuratorns arbete
véarderas, men dven vilka resurser som tillskrivs professionens arbetsuppgifter. Vardens
moraliska ekonomi blir sdrskilt tydlig i hdlso- och sjukvardskuratorsuppdraget di perspektivet
medfor att patienten inte enbart dr en bérare av en sjukdom eller smitta, utan som en social
aktor med relationer, livsvillkor och behov som dr mycket storre &n vad den medicinska

varden omfattas av (Selberg, 2022. s. 88, 94-94).
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Nar organisationer avser fokusera pa métbarhet, effektivitet, likformighet, och kvantifierbara
data kan en bieffekt bli att hdlso- och sjukvardskuratorsprofessionens fokus pé individuellt
anpassat stod, dterhdmtning och sociala behov forbises (Selberg, 2022. s. 94-95). Selberg
resonerar vidare kring avsaknaden av ett tydligt sprak for professionens grianséverskridande
uppdrag. Darfor uttrycks hélso- och sjukvardskuratorns arbete ofta 1 metaforer nér hen ror sig
mellan vardens olika delar, sdsom “’spindeln i nétet” eller som en forléingd arm” (Selberg,

2022.5.96).

Selberg positionerar det hélso- och sjukvardskuratorns arbetet inom ramen for social
reproduktionsteori. Hon resonerar kring detta som det arbete som dr nddvindigt for att skapa,
uppritthélla och aterskapa ménskligt liv och sociala ssmmanhang. Detta kan inkludera
omsorg, relationer, aterhdmtning och stdd, men dven inkluderat de institutioner dir arbetet
utfors, exempelvis inom hélso- och sjukvéirden. Perspektivet skapar insyn 1 det arbete som
inte alltid framkommer som produktivt i ekonomisk mening men énda &r avgorande for

samhdllets bevarande och ménniskors livsvillkor (Selberg, 2022. s. 89-91).

I relation till hilso- och sjukvérdskuratorns arbetsuppgifter betyder detta att det kurativa
arbetet kan tolkas som ett reproduktivt arbete. Selbergs resonemang utgér fran hélso- och
sjukvardskuratorns organisatoriska roll for att guida patienter genom véardsituationer dir
patientens livssituation tas hinsyn till. Varden som skapas i detta arbete dr inte en pafoljd av
en métbar och direkt ekonomisk viardedkning, utan vérdet dkar 1 det ménskliga och sociala.
Halso- och sjukvardskuratorns arbete kan saledes resoneras kring att det bidrar kring hur

manniskors livs ska vara mgjliga att leva vidare, oavsett sjukdomsbild (Selberg, 2022. s. 93).

Selbergs artikel avslutas med ett resonemang kring att det kurativa arbetet placeras i en sfir
dér det ménskliga gar fore det métbara. Vidare resonerar hon kring att hilso- och
sjukvérdskuratorns roll behover forstas utifran de virden som sjukvarden har erként, hilso-
och sjukvardskuratorns status och hur dessa vérden ses utifran en organisatorisk och politisk
betydelse. Dessa betraktas som nycklar for att begreppet moralisk ekonomi ska synliggora
betydelsen och svarigheterna med en stark hélso- och sjukvardskuratorsprofession inom

hilso- och sjukvérden (Selberg, 2022. s. 96-97).
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Sammanfattning av teoretisk ram

Sammanfattningsvis bildar dessa tre teoretiska perspektiv en tolkningsram for studiens analys.
Mintzbergs organisationsteori belyser begrepp for att forstad hur vardens organisering,
samordning och professionella struktur skapar méjligheter och begransningar for hilso- och
sjukvérdskuratorn i sitt arbete. Lipskys och Svenssons resonemang om handlingsutrymme
synliggor hur hélso- och sjukvérdskuratorn inom hens tillhdrande organisations ramar
behover gora professionella beddmningar, prioritera mellan olika behov och hantera
situationer dir det inte alltid finns tillrackligt med riktlinjer och resurser. Selbergs
resonemang kring vardens moraliska ekonomi belyser hur man kan forsta det kurativa arbetet
utifran sociala, relationella och moraliska dimensioner. Detta finner vi sdrskilt intressant i
situationer dir barn avlider pa sjukhus och hilso- och sjukvérdskuratorn tvingas positionera
sig utifrin tidigare ndimnda dimensioner och bidra med stdd till de efterlevande utifran ansvar,

véirde och mansklig omsorg.

Genom att skapa en gemensam teoretisk ram med dessa perspektiv vill vi rikta blicken mot
hur hélso- och sjukvédrdskuratorns arbete formas i motet mellan organisationers villkor,
professionellt handlingsutrymme och de moraliska forvintningar som aligger hilso- och
sjukvardskuratorns arbete med patienter och nirstaende. Den teoretiska referensramen
kommer séledes inte anvédndas utifrén ett enskilt perspektiv utan sammanvévt for att skapa en

bredare forstaelse for kuratorns arbete 1 samband med att ett barn avlider i1 varden.

Resultat och analys

Analys och resultat utgar fran insamlad empiri fran de atta hilso- och sjukvardskuratorer med
anstéllning inom Soddra Sjukvérdsregionen 1 Sverige. Intervjupersonerna har sina anstéllningar
1 olika organisationer med olika forutséittningar for utforande av arbete och mgjlighet till

kollegor av samma profession varpd empiri tolkas mot bakgrund av detta.

Analys och resultat har vi valt att presentera genom en tematiserad analys med tvd teman. Det
forsta temat som presenteras dr tdnkt att [imna ldsaren med en bredare forstéelse via en
omfattande beskrivning av de emotionella erfarenheter och den arbetsvardag som de
intervjuade hélso- och sjukvérdskuratorer befinner sig 1. Det forsta temat har darfor fokus pa

hélso- och sjukvérdskuratorns emotionella upplevelser, stod samt arbetsvillkor som foreligger
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1 samband med arbetet med ett barn som dott. Tema tva kommer att knyta an tydligare till
syfte och fragestéllningar. Det andra temat behandlar yrkesrollens otydlighet och hilso- och
sjukvardskuratorns organisatoriska position. Dessa tva teman har tre underrubriker vardera for
att bidra med tydlighet for ldsaren. Denna tematiska indelning vixte fram genom en noggrann
genomgang och diskussion av det empiriska materialet. Efter att dessa tva teman presenterats
kommer ett avsnitt med en gemensam sammanhallen diskussion som anknyter till bada
teman. I senare avsnitt lyfts studiens slutsatser fram, och vi aterkopplar dven till vara

fragestillningar och presenterar idéer f6r kommande forskning.

Tema 1: Emotionellt stod och arbetsvillkor i samband med barns dodsfall

Under tema ett presenteras hélso- och sjukvardskuratorernas arbete utifran insamlad empiri
dér vi under tre underrubriker kommer att visa pa bland annat konflikt mellan det ménskligt
viktiga arbetet och det organisatoriskt métbara arbetet med avsikt att ge ldsaren storre insikt i
bland annat de kénslor och den mentala pdverkan som hélso- och sjukvardskuratorer méter i
arbetet med efterlevande nir ett barn har avlidit. Nastkommande avsnitt fokuserar pa
aterhdmtning och stod. Avslutningsvis under tema ett behandlas stress kopplat till
arbetsvillkor och osynligt utfort arbete som skapar en kénsla av undervérdering som forstiarker

upplevd emotionell belastning.

1.1 Emotionell belastning, inre bearbetning och meningsfullhet

Samtliga intervjuade hélso- och sjukvérdskuratorer dr samstdmmiga i att det finns ett behov
av att kunna hérbargera starka kénslor 1 arbetet och samtalen med efterlevande. Véra
intervjupersoner formedlar, exemplifierar och beskriver ett meningsfullt, privilegierat arbete
men som dr krdvande och emotionellt belastande. Detta 6verensstimmer med tidigare studier
genomforda av Sandegédrd och Udo (2023) samt Wilkeys (2025) som presenterar resultat som
visar pd att kontakten med anhdriga och efterlevande ses som professionellt meningsfullt
arbete men som innebér en emotionell belastning for den som utfor uppgiften. Det som av
studiens intervjupersoner kan upplevas som det mest krdvande i arbetet kan samtidigt forstés
som en grundldggande del 1 att gora arbetet meningsfullt och som en anledning till att det
finns individer som soker sig till denna typ av kurativt arbete. Denna dubbelhet kan anses vara
svart att gora begripligt for ndgon utanfor professionen eller utan egen erfarenhet av denna typ

av arbete.

36



Flertalet av de tillfrdgade hélso- och sjukvérdskuratorerna i var studie beskriver att de
uppmirksammat en forh6jd vakenhet och fokus da ett barn ska avlida eller har avlidit och det
finns en vetskap om att samtal ska ske med efterlevande. Resultatet i vér studie bekréftar den
bild som Wilkey (2015) formedlar av nérvarons betydelse i arbetet med familjer i samband
med ett barns déende och dod. Narvaron framstar som central for att skapa den allians som
behovs 1 samtalen men ocksd som en del av det ansvar och den emotionella belastning som
foljer av att mota och bevittna familjers lidande under barnets sista tid i1 livet. Majoriteten av
hilso- och sjukvérdskuratorerna som intervjuats formedlar att arbetet med anhdriga och
efterlevande kriver en forhdjd niarvaro over tid, vilket upplevs vara energikridvande och bidra
till en uttalad trotthet. Arbetet med efterlevande beskrivs av de som intervjuats som ett
aterkommande héllande, vilket syftar till att visa omsorg och att f6lja upp sorgen, men inte
nddvéndigtvis betyder att hélso- och sjukvardskuratorn befinner sig i rummet konstant med de
efterlevande. Det handlar i stéllet om att finnas till hands om behov av stdd behovs: Framst
identifierades detta nér hilso- och sjukvardskuratorerna eller andra professioner inom
vardkontexten upplever forandring i de efterlevandes sinnesstimning. Ett uttalande beskriver

hallandet som:

“[...] men faktiskt bara att halla dem under vingarna”.

Citatet och ovanstdende forklaring kan forstds utifran Selberg (2022) som argumenterar att
hilso- och sjukvardskuratorn inte producerar méitbara resultat sett till organisationen utan har
mer overgripande mal. Utifran var empiri tolkar vi att det innefattar att hélla ihop efterlevande
och deras relationer efter att deras barn har détt och den livskris detta skapar. Aven om
arbetets effekt och kostnad dr svért att mita fyller det en funktion for de efterlevande som
bland annat dr 1 behov av att orientera sig 1 sin fordndrade livssituation. Det beskrivna
héllandet och arbetet efter dodsfallet kraver ofta en egen inre bearbetning hos hilso- och
sjukvérdskuratorerna dér flertalet av de som intervjuats beskriver ett behov av samtal,
ventilera och reflektera kring det arbete som bedrivs nér ett barn avlidit. Sandegérds och Udo
(2023) stodjer ovan uttalanden dd deras resultat visar pa att samtala kring dod och
existentiella fragor startar egna processer hos den professionella med egna reaktioner och
kénslor. Citatet nedan frin en av studiens intervjupersoner belyser den emotionella tyngd som

samtal i samband med att ett barn dott pd sjukhuset kan fora med sig:
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“[...] det ar ju framfor allt sa dr det ganska tungt arbete. Inte sé att det dr en svér
arbetsuppgift och tungt péd det viset utan mer att det ldgger sig som en liten

tyngd i en efter de hir samtalen.”

Citatet pavisar hilso- och sjukvardskuratorns behov av att fa ventilera och bearbeta dessa
mdten visar att arbetets emotionella belastning inte enbart kan forstds som en individuell
fraga. I en professionell organisation behdver det sjdlvstidndiga yrkesutdvandet ocksa kunna
stodjas av organisatoriska strukturer for reflektion och &terhdmtning, detta da professionellt
arbete enligt Mintzberg bygger pa bade autonomi och samordning inom organisationen
(Mintzberg, 2023. s. 86-95). Avsaknaden av sddant stod kan leda till att det moraliska
ansvaret som hélso- och sjukvardskuratorn bér i motet med de efterlevande blir ndgot

individuellt, vilket resoneras via Selbergs resonemang om vardens moraliska ekonomi

(Selberg, 2022. s 87, 95-97).

Négra av intervjupersonerna lyfter att de bar med sig starka minnesbilder fran kontakten med
anhoriga och efterlevande. Under intervjuerna ges vi mojlighet till att ta del av det som hélso-
och sjukvardskuratorerna dterberdttar om rummet, hur alla satt och den stimning som fanns
under samtalen med efterlevande. Det finns dven beskrivningar av den tystnad fran de
efterlevande som infinner sig under samtalet som den yrkesprofessionella behover forhalla sig
till. Att berdras kiinslomassigt i arbetet med barn som kommer att do resonerar dven Wilkey
(2015) om. Wilkeys studie visade att de professionella berordes kidnsloméssigt av de samtal
de bedrev med barn i palliativ vard och deras familj. Dock var samtalen dven viktiga for
yrkesutovarna da det upplevdes som meningsskapande och ett sétt att hantera arbetets tyngd.
Samma fenomen framhivs 1 Sandegdrds och Udos studie, dér studien visar pa att erfarenhet
av att ha befunnit sig i liknande situationer, trygghet i sin yrkesroll samt ett personligt
engagemang for existentiella fragor bidrar till 6kad kénsla av forméga att hantera emotionell

belastning (Sandegirds & Udo, 2023).

Merparten av tillfrigade intervjupersoner uppger att barns dodsfall pdverkar dem mentalt i de
mdten som kommer efter dodsfallet. Detta behdver séttas i relation till mdjligheten till
aterhdmtning innan eventuella andra patient och/eller anhorigkontakter. Ett fullgott utfort
arbete kraver nérvaro dven om det kanske inte finns behov av det extra fokus som
intervjupersonerna beskrivit i relation till arbetet med anhdriga och efterlevande nér ett barn

avlider. Socialarbetaren och hélso- och sjukvardskuratorn drivs bland annat av en tanke om
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ansvar och lojalitet mot den behdvande vilket kan bidra till en inre konflikt 1 hilso- och
sjukvardskuratorn som béde &r i behov av aterhdmtning men dven ser att anhdriga och

patienter har ett behov av stéd fran ens profession (Selberg, 2022).

Viéra resultat visar pa att hédlso- och sjukvardskuratorerna uppmérksammar behov av omsorg
gentemot den utsatta grupp av efterlevande som far illa och deras virld kanske abrupt, kanske
mer forvéntas, tar en vindning som kriver anpassning och sorgebearbetning pa olika sétt. Tre
tidigare studier av Vokinger (2015), Van Kempen et al. (2025) och Beck et al. (2026)
presenterar resultat som visar pa anhorigas och efterlevandes behov. Vidare visar studien pa
att efterlevande har ett behov av stdd i ett akut skede men att behov av stdd dven finns over
tid dér det finns behov av att tala om det avlidna barnet och skapa mening i vardagen for 6kad
livskvalitet. Vokinger et al. (2025) har 1 kontakt med efterlevande fétt beskrivet vikten av
kontinuitet 1 det stod som ges fran sjukvarden vilket vi ser gér att relatera till vir insamlade
empiri. Flertalet av hélso- och sjukvérdskuratorerna ser liknande behov hos efterlevande av
ytterligare samtal, samtidigt som organisationen formedlar kdnslan av att ha ett restriktivt
forhéllningssitt till vidare samtalskontakt. Behovet som uppméarksammas krockar med
organisationens prioriteringar, vilket bidrar till att flertalet intervjupersoner beskriver en
kénsla av att overge efterlevande, d& det finns en 6nskan om att remittera vidare for stod via

annan instans som vardcentral. En av intervjupersonerna beskriver det som att:

“[...] man kénner stort ansvar att det hdr maste bli bra nér jag slédpper.”

Nar kuratorerna beskriver att de ser ett behov av fortsatt stod men samtidigt att de upplever
organisatoriska begridnsningar kan handlingsutrymmet tolkas som bade en mdjlighet och dven
en belastning. Kuratorn dr da i behov av att tolka uppdragets gréanser, prioritera mellan behov
och avgora nér kontakten ska avslutas. Eller remitteras till annan instans. Detta kan tolkas
genom Lipskys och Svensson et al:s resonemang om handlingsutrymme 1 socialt arbete
(Lipsky, 2010. s 13-19; Svensson et al., 2021. 5.15,60-61). Kénslan av att 6verge efterlevande
kan samtidigt forstds som en moralisk konflikt dér kuratorns relationella ansvar inte far
tillrackligt med utrymme inom organisationens ramar (Selberg, 2022. s 87, 95-97).

Sett till resursfordelning behover diskussion foras kring det ansvar som hilso- och
sjukvardskuratorerna kinner, med ansvar for de efterlevande och de begransningar som
organisationen sdtter. Att sitta upp riktlinjer for att begrinsa antalet efterlevandesamtal skulle

f4 konsekvenser for det upplevda handlingsutrymmet och mojlighet till egen bearbetning, da
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forskningen pévisar att efterlevandesamtal gynnar dven kuratorns egen bearbetning. Sett till
begreppet moralisk ekonomi enligt Selberg (2022) krockar hir hilso- och sjukvardskuratorns
tankar kring moraliska skyldigheter med de tankar som formedlas av organisationen kring

effektivisering och besparingar pa grund av atstramad ekonomi.

Att kédnna otillrdcklighet ndmns flertalet gdnger av intervjupersonerna, vilket behover forstés i
relation till vad hélso- och sjukvardskuratorn, oavsett vilket stod som erbjuds efterlevande, sa
finns det en 6nskan om att gora mer for att minska upplevd éngest. Citatet nedan illustrerar

resonemanget om upplevd otillracklighet:

“Men absolut att det har vickt kénslor av en viss ocksé maktloshet generellt nir
man jobbar med doden. Jag kan liksom inte ta den hir bordan f6r ndgons axlar

for att det vérsta har redan hant.”

Citatet ovan visar att minska angest hos den som den professionella stodjer ar en stor del av
hélso- och sjukvardskuratorns uppdrag som tidigare beskrivits under det inledande avsnittet
(Ljunggren, 2017. s. 60, 67). Det uttrycks av en av hilso- och sjukvardskuratorerna att
kénslan av otillricklighet kan infinna sig dar hen i sin profession ser ett behov av stod till de
efterlevande men dér foréldrarna ej kan identifiera samma behov och dér professionen far
backa med hénsyn till fordldrarnas 6nskan. Flertalet av de som intervjuats tar upp att
efterlevande informeras om mdjlighet att hora av sig vid senare tillfdlle. Uppdraget med att
minska &ngest kan tolkas, utifrdn var empiri, som ett uppdrag som ér starkt forankrat i

yrkesprofessionen i arbetet med efterlevande.

1.2 Trotthet, dterhimtningsbrist och bristande stod

Upplevd trotthet efter att ha arbetat med barn som dor pé sjukhus tas upp pa olika sitt av
flertalet av intervjupersonerna i var studie och lyftes fram redan i avsnittet ovan. Exempelvis

beskriver en tillfragad héilso- och sjukvardskurator det sd hér:
”’[...] om man ska tala om mina kanslor. Det kan vara en kénsla av att man ar,

man kan kénna sig ganska s urbldst av att man har anvént mycket av sig sjélv,

en trotthet”.
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Citatet kan tolkas som ett uttryck for att arbetet med efterlevande inte enbart kriaver
professionell kompetens utan dven emotionell nirvaro och ett personligt engagemang i motet
med de efterlevande. Selbergs resonemang om vardens moraliska ekonomi kan appliceras pa
uttalandet om tréttheten i relation till ett arbete ddr omsorg, ansvar och relationellt stod utgor
centrala delar av hélso- och sjukvardskuratorns uppdrag, dock ar dessa delar inte alltid har
visualiserats som ett organisatoriskt resurskrdvande arbete (Selberg, 2022. s. 87, 95-97).
Vidare kan detta tolkas som att det &r av stor vikt att aterhimtning ges utrymme inom ramen
for arbete med efterlevande vilket &ven Sandegérds och Udo (2023) sett i sin forskning och att
de professionella tar till knep for att ventilera sina upplevelser och kédnslor. Majoriteten av de
tillfragade hilso- och sjukvérdskuratorerna finner stéd som ar gynnsamt for aterhdmtning via
de niarmaste kollegorna, de team de ingar i som varit involverade i familjen dér ett barn avlidit
men stdd kan dven ges av andra kollegor i1 organisationen. Personal frén sjukhuskyrkan som
eventuellt ocksa arbetat med familjen dér ett barn avlidit beskrivs ocksa av merparten av de
intervjuade som en person av vikt som ger mojlighet till reflekterande aterhdmtning.

Aterhimtning via berittande beskrivs av en av de som intervjuats:

“[...] men ocksa i efterhand kan prata om kénslor. Vad var det som hidnde? Vad
gjorde vi? Hur blev det hér for mig? Hur blev det hér for oss? Det stodet som
man kan fa av kollegor &r otroligt vardefullt. Det dr néstan kan jag kénna ar det
viktigaste. Men ocks4 att, att det finns en om man siger en uppbyggd struktur,

dven om inte den &r alltsa organisatoriskt arrangerad sd [...]”.

Citatet tydliggor en skillnad mellan stod som finns 1 praktiken och stdd som utgdrs vara
formellt organiserat. Baserat pd Mintzbergs organisationsteori kan detta forstds som att
kuratorernas aterhamtning i hog grad bygger pa icke-etablerade samordningsformer, dér stod
uppstar via kollegiala relationer, samtal och lokala arbetssétt, snarare d4n genom tydligt
etablerade strukturer inom organisationen (Mintzberg, 2023. s 11-12, 39-45). Det kollegiala
stodet framstar saledes som centralt, dock sarbart eftersom kuratorerna ar beroende av att
kollegorna é&r tillgdngliga och emotionellt ndrvarande. Uttalandet visar dven pa hur den
intervjuade sjdlv ser vikten av denna typ av samtal men att hen sjdlv fatt bygga upp en
struktur for att mojliggora dterhamtning via reflekterande samtal med kollegor i
organisationen. Det som ovan nidmnda intervjuperson beskriver aterkommer och flertalet av
de tillfragade hilso- och sjukvérdskuratorerna beskriver att stodstrukturerna som finns &r

personbundna och inte ndgot som organisationen initierat &t dem.
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Merparten av de tillfrigade i var studie uppger att de dnskar fa personligt stdd men fa erbjuds
det. Det stod som tillhandahdlls av organisationen for samtliga av de intervjuade i studien &r
nagon form av handledning som sker med nagra veckors mellanrum. Handledningen fungerar
som ett forum for att ventilera tankar, kdnslor med mera samt ges mojlighet att utveckla
fardigheter som kopplas samman med professionen. Utfallet vicker fragan om det inom
organisationen finns en indirekt forvintan att hélso- och sjukvardskuratorer ska sjidlva kunna

hirbéargera och bearbeta de emotionella konsekvenser som arbetet med efterlevande medfor.

Det kan fOras ett resonemang kring att organisationer delvis forutsatter att hilso- och
sjukvardskuratorer, genom sin professionella kompetens, ska kunna inhysa och bearbeta de
emotionella upplevelser de upplever under sin yrkesutdvning. Utifrdn Mintzbergs resonemang
om professionella organisationer kan detta tolkas i relation till att professionella yrkesutdvare
ges stor autonomi och forvintas anvénda sitt omdome i komplexa situationer (Mintzberg,
2023. s. 86-95). Samtidigt kan detta, med stod 1 Lipskys teori, forstds som att kuratorn
anvinder sitt handlingsutrymme f0r att kunna hantera organisatoriska hinder, dér bristen pa
tydliga stodstrukturer orsakar att dterhdmtning och bearbetning r ndgot som den enskilde

behover tillgodose sjilv (Lipsky, 2010. s. 13-19).

Thylefors (2013. s. 144-149) tolkar Fastén, som 2013 hade en pagéende studie, om svenska
stereotyper 1 varden dér socionomer inom varden tillskrivs egenskaper som omtédnksamma,
empatiska, snélla, lyssnande, engagerade. Dessa beskrivningar kan kopplas samman med
professionens formaga att ta hand om andra och tillskrivs da yrkesgruppen éven, indirekt,
formégan att ta hand om sig sjdlv med? Oavsett om en saddan koppling finns eller ej s& uppger
flertalet av intervjupersonerna i var studie ett behov av stdd i form av reflekterande samtal
och ett delande av upplevelser i samband med arbetet som sker dé ett barn avlider pa sjukhus.

Har identifieras en sarbarhet hos de yrkesverksamma.

En organisatorisk sdrbarhet som flertalet hdlso- och sjukvérdskuratorer upplevt r att ndrmaste
chef inte framtridder som ett tydligt stod. Utifran Mintzbergs resonemang kan detta kopplas till
att professionellt arbete ofta bygger pé sjilvstandighet och professionellt omddome, medan
Lipsky synliggdr hur yrkesutdvaren sjdlv behdver anvidnda sitt handlingsutrymme nér stodet
fran organisationen upplevs som begrénsat. Utifrdn Selbergs resonemang om vardens

moraliska ekonomi kan detta tolkas som att hilso- och sjukvardskuratorns emotionella och
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relationella arbete riskerar att tas for givet, eftersom omsorg, lyssnande och harbérgering

betraktas som sjdlvklara delar av professionens uppdrag.

1.3 Stress kopplat till arbetsvillkor och osynligt arbete

Huvuddelen av de intervjuade hilso- och sjukvéardskuratorerna svarar att de upplever stress
over att hinna med ménga patientsamtal i det 16pande arbetet och gor kopplingen till uttalat
mal om produktion. Sex av atta tillfrdgade hilso- och sjukvardskuratorer uppger att deras
handlingsutrymme péaverkas av stress kring produktion. Det som ndmns under intervjuerna
handlar bland annat om att det uppstar en inre konflikt inom hélso- och sjukvardskuratorn da
hen kan behdva avboka mottagningsbesok en dag eller mer till forman for att kunna vara
tillgdnglig for anhoriga, efterlevande och personal i samband med att ett barn avlider pa
sjukhus. Detta kan dven forstas i relation till Mintzbergs begrepp teknostruktur, dir planering,
uppfoljning, métning och standardisering paverkar hur arbetet organiseras och synliggdrs. Nar
hilso- och sjukvardskuratorns arbete med efterlevande inte enkelt later sig planeras,
tidsbegrinsas eller mitas riskerar arbetet att hamna i skymundan i relation till mer métbara
mal som exempelvis antal samtal och mottagningsbesok. Darmed synliggors spanning mellan
organisationens behov av styrning och uppfo6ljning och hilso- och sjukvardskuratorns behov
av flexibilitet i motet med efterlevande. Hér framtridder dven en konflikt mellan det arbete
som upplevs som professionellt och etiskt nddvindigt och de organisatoriska villkor som
ramar in arbetet. Nedanstdende citat fingar in den upplevda otillrdckligheten som flertalet av

de intervjuade beskriver pé olika sitt:

“Ibland okar den hér kdnslan av otillrdcklighet och av att liksom kénna att fan.
Jag hinner inte riktigt med det jag hade onskat for.... for varje liksom minut jag
lagger pa det, sd blir det ju ocksd en minut mindre p&d dem som jag hade planerat
att triffa och dem jag ocksa vill hinna med att lagga tid pa sa att de blir
nagonstans lidande i allt detta samtidigt som man ocksa tummar med pa de dar
viktiga grejerna i arbetslivet eller arbetsdagen som blir avgorande for trivseln.
Det vill sdga att man hinner &ta lunch, att man hinner stimma av med en
kollega, att man hinner liksom. For de allra mest nodvindiga basala grejerna
under sin jobbdag da jag ténker att det blir ju automatiskt tror jag att vi drar in

pé det, nér de organisatoriska forutséttningarna inte finns det.”
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Resultatet och kdrnan i1 konflikten kan forstas i relation till det Selberg (2023) beskriver som
moralisk ekonomi dir professionens moral om att géra gott krockar med organisationens mer
och mindre uttalade krav pa produktion av antal samtal per dag. Ett exempel presenteras
nedan dar professionen gor beddmningen att moraliska dverviganden gar fore med
produktionsmal och att exempelvis ta nya drenden. En av vara intervjupersoner uttrycker det

som att:

“[...] jag upplever att vi ibland kan fa, fa till oss att vi ska halla kontakten lite
kortare. Men att, att jag ténker att jag som kurator behover fa gora den
beddmningen, att de beddmningarna jag gor om jag behover behalla en familj

under en lite l4ngre period.”

Samtidigt som citatet framhéver att hen anvénder sitt handlingsutrymme sé finns konflikten
levande 1 att hen kanske inte borde gora ovan prioritering och behalla kontakten med den
efterlevande familjen under en langre tid. Det framgér av Selberg (2022) att kvaliteten i
arbetet, som beskrivs ovan hir, dr svart att synliggéra inom organisationen som premierar
mitbarhet, produktion, tydliga prestationer och formell kontroll vilket &ven Mintzberg tar
fasta pa i sitt resonemang om professionella organisationer. I den professionella
organisationen lyfter Mintzberg det professionellt omddme, utifran bland annat utbildning och
yrkeskunskap och patalar vikten av att se till en verksamhet med behov av samordning men
dér den professionella sjdlvstindigheten behover fa utrymme for att kunna bedriva arbete av

hog kvalitet.

I den organisation som hilso- och sjukvardskuratorer verkar inom star ledningen for
organiseringen, genom att dverblicka, samordna och fatta beslut i férhallande till
organisationens verksamhet men star inte utan paverkan dé aktorer utanfor organisationen
standigt onskar paverka organisationens verksamhet (Mintzberg, 2023. s. 15-17). Paverkan
kan ske via lagkrav och rekommendationer som exempelvis frdn Socialstyrelsens nationella
riktlinjer (2025) som presenterar rekommendationer for vad som ska vara hogre och liagre
prioriterat i arbete med anhoriga och efterlevande. Ovanstadende rekommendationer indikerar
att informationsinsatser till anhoriga medan patienten, i detta fall barnet, fortfarande ar i livet
prioriteras hogre dn stodinsatser for efterlevande, exempelvis sorgebearbetning. Detta gar inte

1 linje med de normer och vérderingar som hélso- och sjukhuskuratorn bedriver sitt arbete
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utifran och professionen viljer att mota efterlevandes behov medan organisationen och

rekommendationer visar pa det motsatta.

Flertalet av hdlso- och sjukvéardskuratorerna i var studie lyfter att arbetet med dodsfall ofta &r
omfattande sett till tid och att vara tillgénglig och kraver darfor ofta omplanering av dagen.

En av intervjupersonerna beréttar att dodsfall och efterfoljande arbete:

“[...] paverkar min arbetsvecka och arbetsmanad utifran att jag prioriterar de

arendena”.

Vidare beskrivs om arbetet med dodsfall:

“Ja alltsd dodsfall tar ju oftast ganska mycket tid och det ska det far gora, tanker
jag. Tiden som behovs for att kunna mdta familjen och kidnna att jag som
kurator kan gora ett bra jobb i det den situationen, den behover fa finnas liksom
[...]. D4 ér det som gar forst. Det dr det som prioriteras och jag kan ocksa kdnna
att, for egen del, for att jag ska kunna kénna att jag ger det jag kan ge till
familjen, att jag behover ha de tidsméssiga forutsattningarna for att kunna finnas
for familjen. For ofta &r det ju ocksa sa att saker och ting 16per ju inte enligt ett

schema vid ett dodsfall”.

Arbetet som bedrivs med efterlevande syns ofta inte och det finns en forvéntning pé att hinna

med Gvriga patienter frén organisationen som vanligt.

Majoriteten av de tillfragade hélso- och sjukvardskuratorerna uppger att de bedomer att en del
efterlevande har fortlopande behov av efterlevandesamtal 14ngt efter dodsfallet intriaffade.
Detta innebér att hilso- och sjukvardskuratorn dr aktuell i dodsfallet langt efter att alla andra
vérdprofessioners uppdrag i drendet har avslutats. Sledes blir hilso- och sjukvérdskuratorn
den som stdr kvar, medan alla andra vardprofessioner tar ett steg tillbaka. Vikten av
kontinuitet i stdd som ges har tidigare lyfts som vésentlig i Vokinger et al. (2025). Vokinger
lyfter d@ven fram vikten av att den efterlevande kidnner av en god allians samt engagemang
frén hilso- och sjukvérdskuratorn. Bdde Vokinger (2025) och Van Kempen et al. (2022) har 1
sin forskning sett att behovet av stdd till anhoriga och efterlevande inte méts pd grund av

bristande resurser och tid samt organisatoriska forutsattningar. Vokingers studie (2025) visar
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att de efterlevande har métt simre nir stodet varit ojamnt, saledes kan det tolkas att avsaknad
av stod kan leda till att efterlevande utan tillrickligt stod riskerar att fa en forsémrad

livskvalitet.

I intervjuerna framkommer det att merparten av hilso- och sjukvéardskuratorerna sjilva
ansvarar for att avboka och omboka sina inplanerade samtal for att kunna prioritera i arbetet
med efterlevande nér ett barn har dott. Detta kan tolkas som en organisatorisk belastning,
eftersom ansvaret for att omfordela arbetsuppgifter inte bara handlar om professionell
prioritering, utan dven om administration av praktisk karaktir. Utifran Mintzbergs
resonemang om stodjande funktioner kan detta tolkas som att hélso- och sjukvardskuratorn i
dessa situationer bade far utfora det professionella arbetet som tillhor yrkesrollen, samtidigt
som hen behover utfora arbetsuppgifter som hade kunnat utforas av stodjande funktioner
(Mintzberg, 2023, s.14-15). Detta blir extra betydelsefullt eftersom inflodet av drenden som
involverar arbete med barn som dott pa sjukhuset och dr utom hélso- och sjukvardskuratorns
mojlighet att paverka. Nagra av vara intervjupersoner beskriver att flertalet dodsfall kan
intraffa under kort tid, eller parallellt med varandra, vilket skapar behov av flexibilitet och
kontinuerliga omprioriteringar. Utifrdn Mintzbergs resonemang kan detta tolkas som ett
arbete dir samordningen inte kan bygga pa fasta rutiner, utan behdver ske genom en
anpassning till situationens innehall (Mintzberg, 2023, s. 39-45). I en professionell
organisation dar yrkesutovaren forvintas anvénda sitt omdome i komplexa situationer, kan
detta innebdra att hdlso- och sjukvérdskuratorn sjélv far axla ansvaret for att avgora vilka

samtal som ska prioriteras, skjutas upp eller remitteras vidare (Mintzberg, 2023. s 86-95).

Nér ombokningar forvéntas ske pé eget initiativ riskerar arbetets omfattning dessutom att bli
mindre synligt. Detta dd den tid och energi som krévs for att skapa utrymme for akuta eller
prioriterade insatser inte alltid framtréder i statistik eller uppfoljning. Att hélften av
intervjupersonerna beskriver etisk stress kopplat till de omprioriteringar och upplevda
begrinsningarna kan darmed tolkas som en konsekvens av en organisatorisk situation dér
inflodet av svéra drenden &r oforutségbart, samtidigt som ansvaret for praktisk administration

och prioritering 1 hog grad landar hos den enskilda hélso- och sjukvérdskuratorn.
Flertalet av intervjupersonerna formedlar att de fitt till sig av ledningen att det finns

forvantningar pd produktion och méluppfyllelse i antal samtal, samtidigt upplevs ledningen

inte ha kunskap om vad hélso- och sjukvéardskuratorns arbete innefattar nér ett barn dor pa
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sjukhuset och 1 arbetet med de efterlevande. Empirin fran vara intervjuer framhaver
betydelsen av att en ledning har forstaelse for den kontext dér hélso- och sjukvardskuratorerna
utfor sitt arbete. Baserat pd Mintzbergs tankar om organisationsteori kan resonemang foras
om ledningens samordnande funktion forstads som central for att skapa rétt forutsattningar
inom organisationen for att kunna prioritera, ge stod och ansvarsfordela (Mintzberg, 2023. s.
15, 86-95). Nar arbetet med efterlevande kréver omprioriteringar och har ett oforutségbart
inflode av drenden maste hélso- och sjukvardskuratorns handlingsutrymme inte enbart finnas i
praktiken, utan dven bekréftas och legitimeras av organisationen (Lipsky, 2010. s. 13-19;
Svensson et al., 2021, s. 60-61). Utifran Selbergs resonemang kan detta tolkas som att det
relationella arbetet, som ofta dr svért att mita, behdver synliggoras organisatoriskt for att inte
ansvaret for det moraliskt och emotionellt krdvande arbetet frémst ska béras av en ensam

hélso- och sjukvérdskurator (Selberg, 2022. s. 94-97).

Tema 2: Yrkesrollens otydlighet och hilso- och sjukvardskuratorns
organisatoriska position

Under tema 2 kommer vi under de tre underrubrikerna att presentera hur hélso- och

sjukvérdskuratorernas roll och ansvar formas i organisationen.

2.1 Otydlig formell roll trots central roll

Halso- och sjukvardskuratorn har en central och omfattande funktion i varden men rollen ar
samtidigt otydligt definierad organisatoriskt. Detta skapar ett stort handlingsutrymme. Citatet
nedan kommer fran nér en intervjuperson beskrev nér hélso- och sjukvérdskuratorn kopplas in
i drenden, och hur andra professioners forestéllningar om kuratorsrollen kan paverka

arbetsprocessen.

“Processen ja precis sa skulle jag séga att det dr ocksé véldigt mycket upp till
vem &r det som jobbar. Vem dr tjdnst och vad har de for syn pa kuratorsyrket
och kuratorsrollen faktiskt skulle jag vilja sdga. Det finns manga som ar véldigt
snabba, ibland lite for snabb pé att sdga. Vi har ringt kuratorn, s kan de komma
hit for lite “handpaldggning”, men det finns ocksd de som tar “kuratorjobbet” i
egna hinder och tycker att nej, vi kopplar inte in en kurator hir utan det har

16ser vi sjélva sa att. Jag skulle inte sdga att det finns en tydlig, en tydlig liksom
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gréns eller en tydlig tidpunkt dé vi faktiskt blir sjdlvklara, utan det handlar

vildigt mycket om omstidndigheter”.

Det ar bade andra yrkeskategorier och anhoriga/efterlevande som tar med sig sin stereotypiska
forestillning kring hur en hilso- och sjukvérdskurator ska vara och vad for slags
arbetsuppgifter som hen bor ha (Thylefors, 2013. s. 143). Den kultur som formar hélso- och
sjukvérdskuratorn arbete kan forstds som en ram for hur professionen tolkar sitt uppdrag
(Mintzberg, 2023. s.16). Den otydlighet kring rollen som framtrader i var empiri kan forstas
mot bakgrund av dessa utgdngspunkter. De kan bidra till att hdlso- och sjukvardskuratorns roll
formas pa olika sitt och omges av skilda forvantningar. Uppdraget att finnas som stod ska
utforas oavsett hur organisationens ramar ser ut. Detta stidller hoga krav pa
professionstrygghet och forméga att sjalvstindigt fatta beslut 1 yrkesutdvningen. Det kan
innebdra att hélso- och sjukvardskuratorn behdver begransa onskemal som inte kan utforas

inom befintliga resurser.

Baserat pd Mintzbergs beskrivning av professionella organisationer kan hélso- och
sjukvardskuratorns arbete tolkas som ett arbete som 1 hog grad sker genom professionell
kunskap, erfarenhet och situationsbaserat omdome, snarare &n genom noggranna rutiner.
Detta innebér att hilso- och sjukvardskuratorn fér ett stort, men inte obegrénsat
handlingsutrymme. Handlingsutrymmet mojliggdr individanpassade bedomningar, dock kan
det dven omfatta att uppdraget blir otydliga nér organisatoriska riktlinjer och
ansvarsfordelningar saknas eller dr vagt uttalade (Mintzberg, 2023. s. 86-95). Hélso- och
sjukvardskuratorns roll och handlingsutrymme kan didrmed tolkas som att det formas i
skdrningspunkten mellan professionens normer, interna strukturer inom organisationen och
sambhéllets forvéntningar. Detta kan bidra till att uppdraget blir oppet {for tolkning, vilket i sin

tur skapar otydlighet kring hélso- och sjukvardskuratorns ansvarsomrade.

Ytterligare en aspekt som kan pdverka hélso- och sjukvardskuratorns otydliga roll &r att
merparten av de intervjuade som arbetar med barn som avlider 1 varden upplever sig inte ha
en tydlig och konkret beskrivning om hur arbetsuppgiften ska utforas, utifran deras
arbetsbeskrivning. De tillfragade beskriver akut krisstdd, sorgebearbetning och praktiskt stod
som tydligt framtrddande delar 1 arbetet med efterlevande. En hélso- och sjukvardskurator

beskriver att arbetsbeskrivningen ger stort utrymme for egen tolkning:
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“Men att det &r ju liksom inte ndrmare specificerat vad vi forvintas gora, vad vi

inte ska gora utan att jag upplever att det ar det ldmnas ganska fritt for tolkning”.

Att arbetsuppgiften inte r tydligt specificerad i arbetsbeskrivningen kan forstas som ett
uttryck for det handlingsutrymme som genomsyrar hélso- och sjukvardskuratorns arbete. Med
utgéngspunkt i Lipsky och Svensson et al. behdver kuratorn tolka uppdraget som
organisationen marknadsfor, prioritera mellan de olika behoven och sjdlv bedoma kring
stodets omfattning till anhoriga och hur det utformas 1 praktiken (Lipsky, 2010. s.13-19;
Svensson et al., 2021. s.15, 60-61). Samtidigt kan detta tolkas med hjélp av Mintzbergs

beskrivning av professionella organisationer och autonomi (Mintzberg, 2023. s. 86-95).

De tre ovan ndmnda arbetsuppgifterna beskrivs av de intervjuade som framtrddande och
sjdlvklara. Daremot avgors det konkreta utforandet i1 praktiken utifrdn organisationens ramar
och den enskilde hilso- och sjukvardskuratorns bedomning. Tolkat via Selbergs resonemang
synliggors dven att hédlso- och sjukvérdskuratorns arbete med krisstod, sorgebearbetning och
praktiskt stod berdr sociala och relationella behov som inte &r ldtta att avgrdnsa, méta eller
definieras 1 virdens formella uppdrag (Selberg, 2022. s. 88, 93-97). Avsaknaden av tydliga
ramar kan skapa utrymme for individanpassning men baksidan ir att arbetet blir svart att
standardisera. Ddrmed kan den trygghet som tydligare gemensamma ramar hade kunnat skapa
gé forlorad. Svarighet i att standardisera ett sddant typ av arbete lyfter Mintzberg 1 sitt
resonemang kring professionell organisering, dér just yrkesgruppens autonomi mojliggor ett
gott arbete baserat pa erfarenhet och kunskap (Mintzberg, 2023. s. 88-89). Nér en
arbetsbeskrivning inte ger tillrdckligt med vagledning fér kollegial erfarenhet och informella
stodstrukturer storre betydelse. I var empiri framtrider kollegor, team och mgjlighet till
handledning som viktiga sitt for att skapa trygghet i ett arbete dér formella strukturer och
ramar upplevs som otillrdckliga. Detta kan kopplas till studien av Sandegird och Udo (2023)
som framhéver att trygghet i ett tungt emotionellt arbete framst kommer fran att ingé i ett
team eller ha erfarna kollegor som fungerar som bollplank. Precis som i vir empiri
framkommer det att kollegialt stdd och teamtillhorighet kan skapa ramar som gor det mojligt

for yrkesutovandet att fortgd.
I samtal om hélso- och sjukvardskuratorns roll framkommer att majoriteten av respondenterna

beskriver att professionen ofta kopplas in tidigt 1 samband med att det skett en allvarlig

héndelse och vid palliativ vard. I de drenden dér hélso- och sjukvardskuratorn kopplas in
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tilldelas professionen ofta en central funktion i vardprocessen. Arenden formedlas till hilso-
och sjukvardskuratorerna via olika professioner i virden fran exempelvis akutmottagningen,
olika avdelningar och mottagningar. Halso- och sjukvardskuratorns roll kan bli en del i teamet
men kan ockséd komma in som konsult dér ordet konsult spontant nimns av tre av de
tillfrdgade intervjupersonerna. Sjostrom (2023) beskriver i sin forskning om hur hilso- och
sjukvérdskuratorns roll kan forstds utifrén att vara en minoritetsprofession i varden. En
minoritetsprofession som tillkallas vid behov, enligt var insamlade empiri, och dirmed kan
det ses utifran Sjostroms forskning att andra professioner inom varden har begridnsad insyn
gillande hilso- och sjukvérdskuratorns yrkesutovande. Resultaten av var studie visar att
flertalet av de tillfragade hélso- och sjukvérdskuratorerna upplever sig fa rollen som “’spindeln
i nitet” med mycket samarbete med andra professioner runt de anhoriga och efterlevande.
Vidare beskriver professionen sig som en brygga mellan de anhoriga, efterlevande och 6vrig
vérdpersonal, béde 1 anslutning till att ett barn avlider och tiden efterét. Selberg resonerar
kring att det saknas ett tydligt sprak som beskriver hélso- och sjukvardskuratorns
gransoverskridande uppdrag. Saledes beskrivs rollen ofta i metaforer, sdsom “spindeln i
nétet” och “en forlingd arm”. Bristen pa ett gemensamt sprik landar i otydliga beskrivningar
kring kuratorns roll och bidrar till en otydlig roll dir det &r svart att lokalisera nir kuratorns
arbete ska borja och avslutas. Foljande citat av en av vara intervjupersoner kan anvindas for

att belysa ovan nimnda resonemang dér hélso- och sjukvardskuratorn far en central roll:

“[...] kan vara en kontaktperson som fordldrarna létt kan védnda sig till om man
har fragor till till exempel annan vardpersonal till likare, sjukskoterskor som
ibland kan vara svarare att fa tag pa 4n mig som kurator som man kan ringa

direkt till. Och det gor ju fordldrar ofta efter ett dodsfall [...].”

Vara intervjupersoner upplever sig ha en central roll i arbetet med barn som dor pa sjukhuset,
dock med otydliga arbetsuppgifter. Genom att betrakta detta via Lipskys och Svensson et al:s
resonemang om handlingsutrymme kan den professionella yrkesutdvaren tolkas som ndgon
som, inom organisationens stomme, behover tolka uppdraget, prioritera mellan olika behov
och mojliggora arbetet 1 praktiken, trots att riktlinjerna inte ger en tydlig vagledning (Lipsky,
2010. s. 13-19; Svensson et al., 2021, s. 2, 15, 60-61). Saledes kan handlingsutrymmet
mojliggora stod som ar anpassat for individen, dock skapas parallellt med detta en sarbarhet
dér ansvar, grinser och stodstrukturer inte dr stabilt forankrade inom organisationen.

Analysen indikerar att hdlso- och sjukvardskuratorn hamnar i en utsatt situation dé det finns
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forvantningar fran olika héll, professioner, forforstaelse hos anhoriga och efterlevande, kring
hur en hélso- och sjukvardskurator ska vara och vad hen bor gora. Med hjilp av Selbergs
resonemang tolkas detta som att kuratorns uppdrag vandrar i sociala, relationella och
moraliska behov som inte later sig avgrinsas eller formuleras inom véardens formella uppdrag
(Selberg, 2022. s. 88, 93-97). Nér aktorer inom och utanfor varden har skilda forestdllningar
om vad en hélso- och sjukvérdskurator bor gora sé riskerar uppdraget att bli brett och vagt.
Saledes kan detta skapa ett vakuum som forstarker kuratorns ansvar for att sjélv definiera var

grianserna for hens arbete gér.

Organisationen och arbetsbeskrivningen bidrar inte till omfattande guidning utan ldmnas till
stor del oppen med mojlighet till tolkning av vad som é&r en lamplig arbetsuppgift for
yrkesprofessionen. Med foljande citat véljer vi att lyfta fram de arbetsuppgifter som hélso-

och sjukvardskuratorerna lyfter fram som mest betungande 4r den som é&r vagast formulerad:

“Men, vi har ju ocksé vér arbetsbeskrivning. Vad vara insatser kan innebédra och
det kan ju vara krisstdd. Det kan vara praktisk hjdlp, information om samhéllet,
stod, men vid dodsfall sa upplever jag att det &r ganska mycket till upp till
vilken familj man ska stotta vad familjen, vilka forutséttningar familjen har och
dér jag som kurator gor en bedomning. Vad behover den hir familjen, den hér

situationen?”

Utifrdn Mintzbergs beskrivning av professionella organisationer tolkar vi detta som att arbetet
inte i forsta taget styrs genom detaljerade rutiner, utan baserat pa professionell kunskap,
erfarenhet och situationsbaserat omdome (Mintzberg, 2023. s. 86-95). Dock pavisar studiens
empiri att autonomin behdver balanseras mot organisatorisk trygghet, d& en alltfér 6ppen
arbetsbeskrivning kan orsaka att ansvarsfordelningen blir otydlig for bade kuratorn och andra

vardprofessioner. En intervjuperson lyfter fram foljande:

“Sa att arbetsbeskrivningen ger ju bade mojligheter for mig. Mitt
handlingsutrymme att utforma det stodet som jag bedomer att familjen behdver,
men ocksd en ganska kanske ibland kanske lite for lite eller begridnsad guidning.
Vad jag forvéntas gora vid ett dodsfall, tanker jag att jag ser bade det &r tva

sidor utav det. Fordelen som sagt, ett stort handlingsutrymme men ocksa i
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situationer ddr man kanske hade behovt lite tydligare ramar sa kan man ju séga

att det saknas i var arbetsbeskrivning”.

Otydligheten kan innebéra for hélso- och sjukvardskuratorn att det professionella ansvaret
vidgas, under tiden som grénserna for uppdraget blir svara att avgora. En osédkerhet kring
detta kan skapas géllande vad som ska prioriteras, ndr stodet ar tillrackligt och vilka behov
som kan remitteras over till andra vardprofessioner eller vardinstanser. Detta kan tolkas ga i
samma linje som Lipsky resonerar kring handlingsutrymmets dubbelhet av frihet och

begrinsningar (Lipsky, 2010. s. 13-19).

Utover att se vad den otydliga rollen gor for hélso- och sjukvéardskuratorn behdver dven
blicken lyftas for att visa pa att otydlig formell roll och arbetsfordelning i en organisation kan
bidra till att vissa anhoriga och efterlevande hamnar 1 kldm och star utan stod. Karidar (2024)
visar pa att barn dr en saddan riskgrupp som identifierats. Studien som refereras till ar kopplad
till palliativ vard dar det framgar att barnens behov kom att skjutas mellan olika professioner
dé det var otydligt vem som hade ansvar for vad och vem. En bidragande faktor var att det
fanns en osdkerhet kopplat till bemd&tande och att arbeta med barn som malgrupp. Osdkerhet
kan ses i forhallande till att det finns otydliga ramar och hur uppdraget om stdd ska se ut och
organiseras i varje organisation/avdelning. Utifran var insamlade empiri séger vi att hilso-
och sjukvardskuratorn kénner sig ha en otydlig formell roll i arbetet med barn som dor pé
sjukhuset trots att den upplevs som central. Férutom den organisatoriska sarbarheten som
uppstér tolkar vi det som att hilso- och sjukvardskuratorn kinner sig osynlig i arbetet med
barn som dor pé sjukhuset, en arbetsuppgift som vara intervjupersoner har beskrivit som

vildigt emotionellt betungande.

2.2 Ensamhet och ansvarsforskjutning i samband med dodsfall

En central iakttagelse som tidigt framkom i vért insamlade material ar att flertalet av hilso-
och sjukvardskuratorerna vi intervjuat uppfattar sig som en del i ett team men att de dven
kénde sig ensamma. Detta kan beskrivas som en form av dubbel position i teamet. Da detta
frdgades vidare kring utvecklade hélso- och sjukvardskuratorerna att det handlar om att de
inkluderades 1 arbetet med palliativ vard och inkludering i teamet kvarstar dven i néra
anslutning till att ett barn avlidit. Ensamheten framtrider i arbetet som hélso- och

sjukvardskuratorn utfor med efterlevande som dr i behov av stdd efter att barnet avlidit.
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Nedan citat fangar den kénsla av ensamhet hélso- och sjukvardskuratorn kan uppleva nér

andra professioner tagit ett steg tillbaka:

“Jag skulle vél ocksa séga att nir jag stod dér sjdlv med liksom 12 eller 15
man... hela sldkten samlad. Jag kinde mig ganska otrygg for jag visste inte
riktigt vad jag hade och spela pa. [.....] S& att jag skulle sdga att kinslan av
otrygghet av att sté sjélv i det ddr och inte riktigt veta vad kan jag ge for
information [...] utan att ha det forankrat att kinna att jag stod ganska ensam 1
det [...] utan ndgon uppbackning, kanske fran det teamet som faktiskt tillkallade
mig for de gick hem nér deras pass var slut och dé star jag kvar dir med
familjen. S4 att en ensamhet och en viss otrygghet. Men ocksa en kénsla av att
jag var viktig 1 stunden. Och att jag minns vél anda min roll som fyllde en

vildigt viktig, alltsa en stor betydelse.”

Citatet synliggor hur hélso- och sjukvérdskuratorns ensamhet framtriader nér vardens fokus
skiftar efter att barnet dott. I detta skifte framtrader en ansvarsforskjutning dér hélso- och
sjukvardskuratorn blir den profession som 1 hogre grad forvintas bara det fortsatta stddet.
Med stdd i Lipsky kan ensamheten forstas som en situation dér hélso- och sjukvérdskuratorns
handlingsutrymme blir extra mérkbart. Nér andra vardprofessioner limnar behdver hilso- och
sjukvérdskuratorn sjélv tolka uppdragets grianser och ensam béra ansvaret for vilket stod som
kan ges 1 stunden (Lipsky, 2010. s.13-19). Flera tillfragade hélso- och sjukvardskuratorer kan
beskriva att andra professioner i varden ar tillmotesgdende om 6nskemal om gemensamma
samtal framfors fran exempelvis efterlevande och i dessa moten upplevs inkludering i teamet.
Mintzberg (2023. s. 90-91, 95) for resonemang kring upplevda ramar vilket kan vara en
forklaring till att flera professioner i varden tar ett steg tillbaka. Vi vill tydligt framhéva att det
inte ska tolkas som att andra professioner aktivt exkluderar hélso- och sjukvérdskuratorn eller
undandrar sig ansvar. I stéllet upplevs det handla om att vardens organisatoriska fokus
fordndras ndr barnet har avlidit. Nar det medicinska behandlingsuppdraget upphor blir det
sociala och relationella efterarbetet mer framtrddande, och detta arbete till stor del laggs pa
hélso- och sjukvérdskuratorn. Flertalet av de som intervjuats talar om en kénsla av ensamhet

och ensamarbete vilket beskrivs 1 nedan citat:
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“Men, men i det kan det kdnnas ganska ensamt ibland. Det kan det gora, inte 1
det hir fallet nér jag fatt jobba med en kollega. Men nér jag varit sjélv, vilket jag

har varit majoritet i alla andra génger har det kénts ensamt, absolut.”

Ramarna finns uttalat for efterlevandesamtal som Socialstyrelsen (2025) beskriver ska
erbjudas men arbetet med efterlevande utover det beskrivs inte ndrmare i riktlinjerna. I arbetet
med efterlevande sker en ansvarsforskjutning och hilso- och sjukvardskuratorn star ensam
kvar 1 sin yrkesutovning. Det kan ses som att det sker ett fokusskifte frdn barnet/patienten till
de efterlevande. Med st6d 1 Selberg kan skiftet fran fokus pa barnet till de efterlevande
forklaras som en forskjutning fran ett medicinskt behandlingsuppdrag till ett mer socialt och
relationellt stodarbete (Selberg, 2022. s. 88). Baserat pa detta kan det tolkas varfor kuratorns
roll blir mer framtrddande efter dodsfallet, men ocksd mer ensam nér efterarbetet saknar
tydlig organisatorisk forankring. En annan méjlig forklaring till att hilso- och
sjukvardskuratorn upplever sig ensam i efterarbetet med efterlevande kan var att
organisationen tagit fasta pa de moment (efterlevandesamtal) som de ska genomfora enligt
Socialstyrelsens riktlinjer (2025) vilket inkluderas 1 den standardisering som delvis sker 1
organisationer sett till Mintzberg (2023, s. 39-45). Resonemanget med standardisering bidrar
med forstéelse for att en del arbetsuppgifter dr reglerade och inkluderade i kirnverksamheten
medan andra delar 1dmnas for tolkning at hilso- och sjukvérdskuratorn som anses mest

lampad att stodja de efterlevande utifrin det biopsykosociala perspektivet som Eriksson
(2022) lyfter.

Denna dubbla position blir dven synlig i arbetet med avlastande samtal. De professionella som
intervjuats beskriver att de forvéntas hélla i avlastande samtal med 6vrig vardpersonal men fa
erbjuds sjdlva att delta nir andra haller i1 avlastande samtal i samband med ett patientdrende
som berort personal extra mycket och det finns ett behov av att gemensamt tala kring
upplevelsen av den vard och stdd som personalen arbetat med. Hér kan en koppling goras till
ovan avsnitt som behandlar bristande stod som flertalet av de intervjuade beskriver pa olika
satt under sina intervjuer. Att hélso- och sjukvérdskuratorerna forvéntas hélla i avlastande
samtal och inte deltar kan ocksé tolkas vara en bidragande faktor som visar pd att
professionen mer dr en konsult &n en fullskalig medlem 1 teamet. Detta kan tolkas som ett
tecken for kuratorns dubbla position 1 vdrdorganisationen. Via Selbergs resonemang kan
hélso- och sjukvérdskuratorn tolkas som den profession som forvéntas béra och 16sa virdens

sociala och relationella dimensioner, dock ges inte arbetet samma sjdlvklara plats i teamens
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gemensamma processer (Selberg, 2022, s. 94-97). Nér kuratorn forvintas hjilpa andra
vérdprofessioner genom avlastande samtal, men inte sjdlv erbjudas samma stdd, blottlaggs en
asymmetri i hur hélso- och sjukvardskuratorns funktion tolkas och anvinds. Det utvalda

citatet visar pa hur asymmetrin och upplevelsen av ensamheten beskrivs:

“I den hir kinslan av ensamhet nér man har statt dér sjélv en fredag och det &r
faktiskt inte har funnits nagon att falla tillbaka pa. D4 har jag kidnt mig. Da har
jag ként att man har brustit som organisation bade for familjen, men ocksa for
oss professionella som star mitt 1 det. Det har vil varit kanske att en kénsla av
att inte riktigt bli forstddd eller tagen pa allvar eller inte riktigt att folk vet, vad
ar det vi faktiskt gor? Varfor dr vi sé viktiga och vilken funktion fyller vi? Och
d4 har jag ibland ként att jag behover hdvda mig och min roll i vissa

sammanhang och det ér frustrerande séklart.”

Citatet tydliggor en upplevelse av bristande organisatoriskt stod i yrkesutévningen. Detta kan
forstas som ett uttryck for att hilso- och sjukvardskuratorns uppdrag inte alltid ar tydligt for
andra delar av organisationen. Denna tolkning stdds ocksa av tidigare forskning om
socialarbetarens position inom palliativ vard. Moscoco Hernandes och Torralba Roselld
(2025) beskriver att socialarbetarens funktion dr bade central for narstaende och vardpersonal,
men att professionen samtidigt inte alltid &r fullt inkluderad i teamets beslutsprocesser. Detta
synliggdr en dubbel position dir socialarbetaren forvintas bidra med stod till flertalet aktorer,
men inte ges en likvérdig plats 1 teamets gemensamma arbete. Tolkning av den insamlade
empirin visar likt Moscoco Hernandes och Torralba Rosell6 pa den dubbla positionen for
hélso- och sjukvérdskuratorn samt att professionen inte fullt ut dr inkluderad i teamet som
bedrivit vdrden kring det barn som dott. Detta framhéver att hélso- och sjukvardskuratorns
dubbla position som dven framtrader 1 motet med efterlevande som uttrycker missndje om
vérden. Det fynd som stérker ovan resonemang ar att under intervjuerna lyfte nagra av hilso-
och sjukvardskuratorerna spontant att de fick ta hand om missnéje i varden i samband med att
ett barn avlidit under sjukhusvistelse. Utifrdn resonemanget och kunskapen vi har om att
hélso- och sjukvérdskuratorerna upplever sig st ensamma i arbetet med anhoriga och
efterlevande &r det intressant att resonera kring det som spontant lyfts av nigra hilso- och
sjukvérdskuratorer. Om en av yrkesprofessionens arbetsuppgifter blir att ta emot och fora
vidare information om missndje kring den vard som bedrivits positionerar sig hélso- och

sjukvardskuratorn inte neutralt utan arbetar for den efterlevande “emot” teamet eller delar av
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teamet som hélso- och sjukvardskuratorn sjilv delvis ingatt i. Via Lipskys resonemang om att
grasrotsbyrakrater ofta behdver hantera motstridiga krav och forvéntningar i moéten mellan
individ och organisation (Lipsky, 2010. s. 13-19) kan vi forstd hélso- och sjukvardskuratorns
position. En del av arbetet blir saledes att bade forhalla sig till det missnoje de efterlevande
uttrycker, och att forhalla sig till den organisation som kuratorn &r en del av. Saledes behover
hélso- och sjukvérdskuratorn navigera mellan ansvar, lojalitet och organisatoriska relationer.
Denna position kan ténkas paverka den sammantagna positionen och roll professionen fér i
forhallande till teamet och bidra till kdnslan av att utfora ett arbete 1 ensamhet. Sernbo (2019.
s. 162) beskriver pa liknande sitt att hdlso- och sjukvardskuratorn kan vara behjilplig i en
pagaende konflikt mellan en individ och en vérdprofession dir hen fér positionera sig en bit
utanfor konflikten for att kunna arbeta med att minska konfliktens omfang. Vidare beskrivs
ovan arbete visa pd och bidra till att hélso- och sjukvirdskuratorerna dr samarbetsbara i
organisationen samtidigt som hen tar ett steg bort frén teamet i1 arbetet med konflikten. Ovan
visar pa den komplexa roll professionen har i vardkontexten med olika positioner och roller
varefter arbetet fortloper. Hilso- och sjukvardskuratorn blir ett stod &t andra professioner i
deras yrkesutdvning (Sernbo, 2019. s. 162). Sernbo (2019. s 251) tolkar Olsson (1999) som
formulerar sig kring kuratorns position i en vardkontext ddr hen behover véga olika behov och
intressen mot varandra dér hélso- och sjukvardskuratorns roll i arbetet handlar om att ge stod

at bade patienter och virden som organisation.

2.3 Flexibilitet, autonomi och handlingsutrymme

Resultaten av vér studie visar att hélso- och sjukvérdskuratorerna upplever sig ha ett flexibelt
arbete med ett stort handlingsutrymme, vilket vi kommer att presentera i f6ljande avsnitt.
Sernbo (2019. s. 161-162) beskriver att professionen hanterar ett forhallandevis stort
handlingsutrymme, vilket enligt hennes tolkning anvénds pa ett flexibelt sitt vilket ar
samstdmmigt med det som framkommit i virt material. I analysen definieras
handlingsutrymmet som det organisatoriska och professionella utrymme inom vilket hélso-
och sjukvardskuratorn kan gora sjalvstdndiga bedomningar. Autonomi avser kuratorns
sjalvstandighet 1 dessa bedomningar, medan flexibiliteten avser hur detta utrymme anvénds i
det konkreta arbetet med efterlevande. Utifrdn Lipskys begrepp om handlingsutrymme (2010.
s. 3-4, 13-19) kan det forstds som ndgot som uppstar i motet mellan organisatoriska ramar,
professionellt omdome och de konkreta behov som kuratorn méter i praktiken. Saledes &r
handlingsutrymmet inte ndgot som enbart skapar flexibilitet, utan placerar dven ett ansvar hos

den enskilda hilso- och sjukvardskuratorn att bedéma vilka atgérder som &r rimliga och
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samtidigt fatta beslut som hen kan sta bakom och som é&r professionellt férsvarbara.
Handlingsutrymme ses av flertalet av de intervjuade for studien som négot positivt men det
skapar ocksa ett omfattande ansvar som i praktiken kan bli belastande. Exempel pa hur
handlingsutrymmet anvénds av tillfrigade intervjupersoner ar att hdlso- och
sjukvérdskuratorerna ser till patienter och anhdriga/efterlevandes behov och arbetar inte efter
en mall med ett bestdmt antal samtal som erbjuds. Citatet nedan illustrerar hur flertalet hélso-
och sjukvardskuratorer formulerar att stodet till efterlevande ibland behdver fortsitta dver tid,

da relationen till familjen har formats 1 anslutning till barnets vard och dod:

“Det dr inte sdllan som familjerna har ett behov av att vi finns kvar till viss del
eftersom vi var med nér det skedde. Vi kénde eller vi ibland kidnde barnet. Vi
var de enda som larde, fick lara kéinna barnet. Och att vi blir en del av familjens

historia [...], den kopplingen ibland kan vara viktig for familjen att ha kvar.”

Citatet pavisar hur hélso- och sjukvardskuratorns uppdrag inte alltid slutar nir den medicinska
kontakten avslutas. I stille kan relationen till familjen och nérvaron vid dodsfallet skapa ett
forlangt ansvar. Hélso- och sjukvardskuratorn blir hér en bérare av familjens
sjukdomshistoria. Har synliggors hur handlingsutrymmet anvénds for att forlinga och anpassa

stodet utifran familjens behov snarare dn utifran en etablerad organisatorisk gréns.

Var insamlade empiri visar att hélso- och sjukvérdskuratorerna beskriver ett arbete dér de har
forvantningar pa sig att gora sjilvstindiga bedomningar, basera stodet utifran situationens
krav och ta ansvar for sina beslut. Det som framkommit i var empiri och som begrénsar
graden av autonomi kopplas till de upplevda begridnsningarna i arbetet med anhdriga och
efterlevande som professionen ska forhélla sig till. Att inneha en hog grad av autonomi
kopplat till sin profession underléttar en flexibilitet 1 arbete som utfors. Mojlighet att anvéinda
sitt handlingsutrymme stéirker kénslan av att ha kontroll 6ver sina val 1 stéllet for att bara folja
rekommendationer och andras uppsatta ramar. I vir insamlade empiri uttrycker flertalet av de
tillfrigade att de har ett handlingsutrymme inom sin tjdnstgoring vilket kan ses som nagot
som mojliggdr ett gott arbete sett till anhdriga och efterlevande. Moscoco Hernandes och
Torralba Rosell6 (2025) visar pa vikten av att erbjuda anhoriga och efterlevande anpassat stod
och exemplifierar att det kan innefatta emotionellt stod, familjerddgivning och samtal kring

sociala resurser utover att vara en lank mellan varden och individernas sociala relationer.
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Ovan resonemang om flexibilitet, professionens autonomi och upplevt handlingsutrymme
overensstimmer vil med Wiener och Weaver (2025) som beskriver hur efterlevandes sorg
finns med under hela sjukdomsforloppet men ér foranderlig. Detta talar for att stodbehovet &r
bade fordnderligt och situationsbundet, vilket gor flexibilitet 1 hdlso- och sjukvardskuratorns
arbete av stor betydelse. Vidare tar Wiener och Weaver (2025) upp att sorgen kan stricka sig
over ett langt tidsspann och kan vara intensivare i1 perioder. For att en hélso- och
sjukvardskurator ska fatta beslut om att erbjuda langvarigt stodd som ovan beskrivs, kan
behdvas hos de efterlevande, behover professionen uppleva att det finns mojlighet att erbjuda

stod till efterlevande.

Antalet erbjudna samtal skiljer sig inte beroende pa om en familj dr kdnd sedan tidigare eller
om kontakten uppstér i ett akut skede uppger flertalet av de tillfrigade hilso- och
sjukvardskuratorerna. I foljande citat beskriver hélso- och sjukvardskuratorn hur hen ser till
de efterlevandes behov och anvinder autonomi och sitt handlingsutrymme for att kunna mdta

efterlevandes behov av stdd:

“Jag tycker oftast att man kan ga familjerna till métes nér det giller behov
upplever jag och att nér jag gor den beddmningen att en familj behover en
langre uppfoljning s anvander jag mitt handlingsutrymme dér och ger
familjerna det stodet de behover, dven om det skulle stricka sig ver en, en
langre tid. Det dr en avvdgd beddmning som jag som kurator gor i de

situationerna.”

Citatet visar pa viljan att tillmdtesgd behov av stod men det 4r av vikt att ndmna att tillfrdgade
hélso- och sjukvardskuratorer beskriver, indirekt och delvis uttalat, att det stod som ges till
anhoriga och efterlevande ibland trycks in 1 en redan full kalender. Intervjupersonerna
uttrycker stor kénsla av ansvar gentemot efterlevande, vilket kan sédttas samman med tidigare
resonemang om meningsfullt arbete och de virden och ledord som genomsyrar professionens
moral. Selberg (2022) har ringat in just att professionen drivs av normer och vérderingar som
kopplas samman med tankar och kénslor kopplade till ansvar, omtanke, lojalitet mot anhdriga

och patienter och en vilja att gora gott.

Sammanfattningsvis visar resultaten i den genomforda studien att det finns en samstdmmighet

1 att de tillfrdgade upplever ett handlingsutrymme och att svaren i empirin dven visar pa hog
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grad av autonomi och flexibilitet. Parallellt visar materialet att handlingsutrymmet dven kan
stirka otydligheten i uppdraget. Vid tillfallen dér det saknas tydliga ramar for hur linge
arbetet ska pagd, vem som ansvarar for uppfoljning och i vilken grad arbetet ska prioriteras sa

riskerar ansvaret att i hog grad hamna hos den enskilda hilso- och sjukvardskuratorn.

Avslutande diskussion

Studiens syfte har varit att studera och analysera hur hélso- och sjukvardskuratorer inom
barnsjukvérden beskriver sina erfarenheter av de organisatoriska forutsdttningar som omger
deras arbete i samband med barns dodsfall. Studiens resultat belyser att arbetet beskrivs som
meningsfullt och betydelsefullt for professionen men ocksd som emotionellt krdvande och
organisatoriskt sarbart. I analysen vill vi lyfta fram fyra 6vergripande slutsatser som
tillsammans aterkommer i materialet och besvarar studiens syfte och fragestillningar. For det
forsta visar studien att otydligheten i hilso- och sjukvardskuratorns yrkesroll blir sérskilt
problematisk nér arbetet 4r som tyngst. For det andra framtrader en ensamhet i arbetet i
samband med att ett barn dor pa sjukhuset, dir kuratorn ofta star kvar med de efterlevande
medan dvriga vardprofessioner i hdgre grad trider tillbaka. For det tredje visar resultatet att
handlingsutrymmet bade skapar mojlighet till ett individanpassat stod men ocksé kan
upplevas som en belastning. For det fjarde blottlagger studien att efterlevandearbetet ar

centralt men riskerar att bli organisatoriskt osynligt.

Otydligheten 1 hilso- och sjukvéardskuratorns uppdrag ar sérskilt framtrddande i samband med
barns dodsfall pa sjukhus. I dessa uppdrag behovs hog nérvaro, professionellt omdome och
formaga att mota starka kénslor hos efterlevande. Parallellt med detta behdver hilso- och
sjukvérdskuratorn ofta védgleda kring vilket stdd som kan erbjudas, hur linge kontakten kan
paga och nér andra stodinsatser kan bli aktuella. Nér arbetsbeskrivningar och organisatoriska
riktlinjer inte skapar en tydlig vigledning blir beddmningarna kraftigt beroende av den
enskilda hélso- och sjukvérdskuratorns erfarenhet, trygghet och tolkning av uppdraget. Den
upplevda otydligheten blir ddrmed inte endast en frdga om rollbeskrivning, utan ocksa en

frdga om hur hélso- och sjukvardskuratorn kan utfora sina arbetsuppgifter i praktiken.
Ensamheten i arbetet med de efterlevande &r ndgot som hélso- och sjukvardskuratorn ofta

upplever, vilket kan stillas i relation till den teamtillhorighet de kdnde fore och i nira

anslutning till dodsfallet. Nér barnet har avlidit &ndras virdens fokus dd det medicinska
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behandlingsuppdraget inte kvarstar. Dock kvarstar familjens sociala, relationella och
existentiella behov och det dr i detta skede hdlso- och sjukvardskuratorns roll blir mer
framtrddande men ocksa mer ensam. Ofta har professionen fortsatt fokus pa att méta de
efterlevande, ta emot fragor, hantera oro, angest och missndje, samordna kontakter och
erbjuda efterlevandestod over tid. Det dr i detta skede som hélso- och sjukvardskuratorn
riskerar att sta utan organisatorisk uppbackning, trots en roll som framhévs vara central i

arbetet med barn som dor pa sjukhus.

Handlingsutrymmet bade mdjliggor och belastar hilso- och sjukvardskuratorns arbete i
samband med barns dodsfall. Studiens resultat pavisar att hidlso- och sjukvardskuratorerna kan
anpassa det stod som erbjuds efter familjens behov och anvinda sitt professionella omdome i
komplexa situationer som kan vara svara att avgransa. Samtidigt innebér handlingsutrymmet
att ansvar, prioriteringar och grinsdragningar ofta landar hos den enskilda hélso- och
sjukvardskuratorn. Detta kan gélla fragor om nir stodet behdver avslutas, hur efterlevandes
behov ska vigas mot andra patienters behov och hur arbetet ska ges utrymme i en redan
belastad arbetsvardag. Saledes besvarar resultatet studiens fragestéllningar genom att visa hur
de organisatoriska forutsittningarna bade mojliggor och begrénsar hélso- och
sjukvardskuratorns professionella uppdrag. Handlingsutrymmet framtréder siledes inte enbart
som en professionell frihet, utan ocksa som ett ansvar som upplevs bli tungt att bara nir

organisatoriska stodstrukturer saknas eller dr osynliga.

Gillande efterlevandearbetet belyser studiens resultat att det anses vara centralt men med risk
att bli organisatoriskt osynligt. Hilso- och sjukvardskuratorerna relaterar de organisatoriska
forutsattningarna till sin arbetssituation genom beskrivningar av ansvar, trotthet, ensamhet
och otillrdcklighet. Den emotionella belastningen kan sdledes inte enbart forstds som en f6ljd
av motet med dod och sorg, utan formas dven av organisatoriska villkor. Hilso- och
sjukvardskuratorerna beskriver att efterlevandearbetet tar mycket tid i ansprak och kriaver
tillgénglighet, reflektion och aterhdmtning. Detta ges inte alltid utrymme i organisationens
planering, uppfoljning eller resursférdelning. I stéllet blir kollegor, handledning och
sjukhuskyrkan de frimsta stdden. Dock beskrivs detta stod som mer personbundet &n
organisatoriskt sékrat. Resultatet blir att dterhdmtningen gors sirbar. Det vacker fragan om
organisationen i praktiken forutsétter att hédlso- och sjukvardskuratorerna sjilva ska bira och

bearbeta arbetets emotionella konsekvenser.
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Sammanfattningsvis besvarar dessa fyra slutsatser studiens fragestdllningar da de pavisar att
de organisatoriska forutsittningarna bade formar kuratorernas arbetssituation och paverkar
deras mojlighet att utfora sitt professionella uppdrag. Den forsta fragestillningen besvaras
genom att kuratorerna beskriver de organisatoriska forutséttningarna som otydliga, varierande
och delvis otillrackligt rotade 1 arbetet med efterlevande. Den andra frdgestillningen besvaras
genom att dessa villkor relateras till upplevelser av ansvar, trotthet, ensamhet och
otillracklighet. Den tredje fragestéllningen besvaras genom att de organisatoriska
forutséttningarna framtrader som bade mojliggorande och begriansande. Forutsittningarna ger
utrymme for professionella bedomningar och individuellt anpassat stod men samtidigt ett stort

ansvar hos den behandlande hilso- och sjukvardskuratorn.

Studiens teoretiska referensram har pa olika sitt varit anvandbar for att analysera hilso- och
sjukvérdskuratorernas erfarenheter. Genom att anvinda flera teoretiska ingangar har vi velat
mojliggora ett brett resonemang och fi goda verktyg att analysera var empiri, da materialet
berdr bade professionellt handlingsutrymme, organisatoriska villkor och vardens vardering av
socialt och relationellt arbete. Lipsky och Svensson et al:s resonemang om handlingsutrymme
har tillfort en mojlighet att synliggdra hur hélso- och sjukvardskuratorerna behover tolka sitt
uppdrag och ta egna sjélvstindiga beslut i situationer dar behov, ansvar och resurser inte alltid
sammanfaller och dér en dubbelhet i hidlso- och sjukvérdskuratorns roll kan uppsta. I samma
veva har handlingsutrymme som teoretiskt begrepp framst varit applicerbart som ett stod for
att forstd kuratorernas praktiska bedomningar och ansvar, snarare d4n som den teori som
huvudsakligen fordjupat analysen och studiens centrala resultat. Ddremot har Mintzbergs
organisationsteori och Selbergs resonemang om vardens moraliska ekonomi haft storre
barande analytisk kraft. Mintzberg har bidragit med att forsta hur professionell autonomi bade
kan mojliggora kvalificerat arbete och skapa sarbarhet ndr samordning och stddstrukturer
saknas. Selbergs bidrag har i sin tur synliggjort hur hilso- och sjukvardskuratorns sociala och
relationella arbete kan vara centralt for efterlevande. Eftersom denna form av arbete ar svar
att mata riskerar den ocksa att undervérderas organisatoriskt. Sammanfattningsvis visar
teorierna att hélso- och sjukvardskuratorns belastning inte ska forstds som individuell, utan
som ndra sammanfldtad med organisationens sitt att erkdnna, avgrinsa och stodja det
relationella, sociala och emotionellt krdvande arbete som hilso- och sjukvérdskuratorn utovar

med anhoriga och efterlevande 1 samband med barns dodsfall.

61



Studiens resultat bekriftar vad tidigare forskning belyser om arbetet med dod, sorg och
efterlevandestdd, ndmligen att arbetet dr kravande men ocksa upplevs som meningsfullt.
Studien berikar samtidigt tidigare forskning med att belysa hur denna belastning formas i
relation till organisatoriska villkor inom barnsjukvarden. Detta blir sarskilt framtradande
genom att hélso- och sjukvardskuratorns arbete med efterlevande kan vara avgorande for
familjerna, samtidigt som arbetet riskerar att bli osynligt i organisationens planering och
prioritering. Efterlevandearbetet kan innefatta samtal, tillgdnglighet, samordning, praktiskt
stod och att sté for kontinuitet 1 familjens kontakt med varden under den skora tiden efter att
barnet har avlidit. Dessa insatser dr viardefulla, men blir inte alltid synliga i organisationens

mal, planering eller uppfoljning.

Samtidigt behdver resultatet problematiseras. Otydlighet kan inte forstas enbart som en brist,
eftersom tydligt detaljerade rutiner kan begrinsa det professionella omdomet i ett arbete dér
familjers behov varierar. Hilso- och sjukvardskuratorns flexibilitet framstar sdledes som en
central forutsittning for att kunna ge skriddarsytt stod. Problemet dr ddrmed inte att
handlingsutrymmet i sig, utan nédr handlingsutrymmet saknar organisatorisk férankring och
stod. Resultatet bor dérfor inte tolkas som ett argument for mer standardisering, utan mot en
tydligare organisatorisk forankring med ramar som bekréftar kuratorns uppdrag, tydliggor
ansvarsfordelning och garanterar stod utan att minska pa det handlingsutrymme som krivs for

att utfora ett gott arbete.

Studiens begrinsningar bor likvél lyftas. Materialet baseras pa intervjuer med étta hilso- och
sjukvardskuratorer som arbetar inom Sddra sjukvardsregionen. Detta innebér att resultatet inte
kan generaliseras till alla kuratorer inom barnsjukvérden. Intervjupersonerna arbetar dessutom
1 olika organisatoriska sammanhang, med varierande mojlighet till kollegialt stod,
stodstrukturer och lokalt forankrade rutiner. Dock har variationen i1 materialet skapat
mojlighet att identifiera aterkommande monster, sarskilt kring ansvar, otydlighet, ensamhet
och behov av organisatoriskt stod. Ytterligare en begransning r att studien baseras utifrdn
hélso- och sjukvérdskuratorns perspektiv, vilket gor att andra professioner, chefer och
efterlevandes erfarenheter inte synliggdrs. Deras medverkan hade kunnat bidra med
ytterligare perspektiv for hur hélso- och sjukvardskuratorns roll formas och uppfattas i

praktiken.
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Resultaten framhéver att organisationer inom barnsjukvarden behdver uppmérksamma hur
hilso- och sjukvardskuratorers arbete med efterlevande organiseras, erkdnns och foljs upp.
Det handlar inte nédvandigtvis om att skapa och distribuera detaljerade manualer for ett
arbete som kréver flexibilitet, snarare att tydliggora hélso- och sjukvardskuratorns roll,
erbjuda stod efter sérskilt belastande drenden och skapa organisatoriska strukturer for
aterhdmtning och samordning. Mot denna bakgrund framtréder d&ven behov av vidare
forskning. Framtida studier skulle exempelvis kunna undersdka hur kuratorns roll i samband
med barns dédsfall forstas av andra professioner inom véarden, samt hur efterlevande sjélva

upplever kontakten med hélso- och sjukvardskuratorn dver tid.

Sammanfattningsvis visar studien att héilso- och sjukvardskuratorns arbete i samband med
barns dodsfall praglas av en komplex balans mellan autonomi och otydlighet, flexibilitet och
ansvar samt nirhet och ensamhet. I denna studie framtrader hélso- och sjukvardskuratorn som
en central aktor i det sociala och relationella arbetet med nérstdende och efterlevande men
ocksa som en profession som riskerar att std ensam med omfattande ansvar nér dvriga
vérdprofessioner 1 hogre grad trader tillbaka. Studien synliggdr ddrmed brister 1 hur

efterlevandearbetet organiseras, erkdnns och f6ljs upp.

For att arbetet ska vara hallbart behovs inte enbart professionell kompetens och personligt
engagemang, utan ocksa organisatoriska forutsdttningar som bekriftar arbetets betydelse,
tyngd och omfattning. Det handlar om att tydliggdra hélso- och sjukvardskuratorns uppdrag,
starka den organisatoriska ansvarsfordelningen 1 efterlevandearbetet och sédkerstélla stod och
aterhdmtning efter sirskilt belastande drenden. Studiens slutsats dr déarfor att
efterlevandearbetet inte bor vila pa den enskilda hélso- och sjukvardskuratorn, som ensam fér
béra det som blir kvar, utan behdver forstds och organiseras som ett gemensamt

organisatoriskt ansvar.
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Bilaga 1 — Informationsbrev

LUNDS UNIVERSITET

Samhallsvetenskapliga fakulteten

2026-03-12

Informationsbrev till deltagare

Vi ér tva studenter vid Hélso- och sjukvérdskuratorsprogrammet vid Lunds universitet som
skriver vart examensarbete. Utdver att studera har vi véara anstédllningar som kuratorer vid
Lunds Universitetssjukhus och 1 samtal om dessa fann vi gemensamma intressen som sedan
mynnade ut 1 var forskningsfraga.

Vi vill hirmed frdga om du vill delta 1 vér studie.

Syfte med studien

Syftet med studien &r att undersdka hur kuratorer inom barnsjukvarden beskriver sina
erfarenheter av organisatoriska forutsittningar i arbetet i samband med barns dodsfall. Vi har
en forhoppning om att resultaten kan bidra till 6kad kunskap och mgjligheter till forbéttrade
forutsittningar for kuratorns arbetsmiljo. Studien syftar dven till att belysa hur kuratorer
sjdlva beskriver eventuella samband mellan dessa organisatoriska forutsittningar 1 arbetet.

Fragestillningar
Studien utgér fran foljande fragor:
1. Hur beskriver kuratorer de organisatoriska forutsittningar som omger deras arbete i
samband med barns dodsfall?

2. Pavilka sitt, om alls, relaterar kuratorer dessa organisatoriska forutsittningar till sin
upplevelse av arbetssituationen?

3. Hur upplever kuratorer att organisatoriska forutsittningar paverkar deras mdjlighet att
utfora sitt professionella uppdrag i dessa situationer?

Vad innebér deltagandet?

Deltagandet innebdr att du medverkar i en kvalitativ intervju dér du far mdojlighet att berédtta
om dina erfarenheter av arbete i drende dér ett barn avlider. Du ar tillfragad att intervjuas med
anledning av att du arbetar/arbetat, med minst tva ars erfarenhet, i en verksamhet dir barn
avlider. Intervjun berdknas ta cirka 45-60 minuter och kan genomforas digitalt eller pd annan
plats enligt dverenskommelse. Du ges mojlighet att ta del av examensarbetet efter
fardigstillande.

Hantering av uppgifter och konfidentialitet

All information som framkommer under intervjun kommer att behandlas konfidentiellt. I
uppsatsen kommer inga uppgifter att presenteras pa ett sitt som gor att du som deltagare kan
identifieras. Citat kan komma att anvindas, men dessa anonymiseras. Andra uppgifter sdsom
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arbetsplats etc. kommer ej bendmnas for att undvika identifiering. Intervjun kommer, om du
samtycker till detta, att spelas in. Vi kommer att hantera inspelningar och intervjumaterial pa
ett sdtt som gor att obehodriga inte kommer att kunna ta del av dem.

Vi kommer att kinna till ditt namn, arbetsplats och din e-postadress for att kunna kontakta dig
infor intervjun. Dessa uppgifter anvinds endast for kontakt i samband med studien och
kommer inte att delas med tredje part. Kontaktuppgifter, inspelning frén intervju och e-
postkorrespondens raderas senast 90 dagar efter att uppsatsen har fardigstallts.

Frivillighet

Ditt deltagande ar helt frivilligt. Du kan nér som helst vélja att avbryta ditt deltagande utan att
ange nagon anledning.

Om du vill delta kommer du att fa skriva under en samtyckesblankett innan intervjun
genomfors.

Kontakt
Om du har frdgor om studien &r du vilkommen att kontakta oss. Vi har handledning under

examensarbetet av handledare kopplad till universitetet.
Linda Nilsson — 1i3552ni-s@student.lu.se

Magnus Friman - ma6712fr-s@student.lu.se

70



Bilaga 2 — Intervjuguide

Intervjuguide

Intervjupersonen

Namn:
Arbetsplats:
Arbetserfarenhet:
Arbetsgrupp:
Malgrupp:

Fragestillning 1: Hur beskriver kuratorerna de organisatoriska forutsittningar som omger
deras arbete i samband med barns dodsfall?

Kartldggning

Beritta om senaste gédngen du fick ett d&rende om ett barn som avlidit pd sjukhuset?
Var detta ett speciellt fall?

Hur paverkade detta din arbetsdag?

Hur bendmns arbetsuppgiften i din tjinstebeskrivning?

Hur ser processen ut nér ett barn avlider? Nér involveras kuratorn?

Hur brukar det se ut nér du aktualiseras i d&renden kring barns dodsfall pa sjukhuset?
Vilka blir dina arbetsuppgifter nér ett barn avlider pa sjukhuset?

Hur brukar ett dodsfall paverka din arbetsdag?

Ser kontakten/arbetet annorlunda ut om du kénner de efterlevande sedan tidigare?
Hur ménga besok brukar du erbjuda fordldrarna for efterlevnadssamtal?

Over hur lang tid striicker sig kontakten?

Fragestdllning 2: P4 vilka sitt, om alls, relaterar kuratorer dessa organisatoriska
forutsattningar till upplevelser av stress i arbetet?

Vilka kénslor identifierade du hos dig sjélv 1 arbetet med det senaste drendet om ett
barn som avlidit pa sjukhuset?

Vilka kénslor brukar du identifiera hos dig sjalv?

Upplever du dig som ensam i detta arbete, eller dr du en storre del av ett
organisatoriskt sammanhang?

Vilka organisatoriska forum eller strukturer finns for att diskutera erfarenheter som
uppstar 1 arbetet med barns dédsfall?

Kan du beskriva en situation d4 du kénde dig sérskilt stottad av din organisation?

Finns det tillfdllen da du upplevt brist pa stod? Hur paverkade det dig?
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Fragestdllning 3: Hur upplever kuratorer att organisatoriska forutsittningar paverkar deras
mojlighet att utfora sitt professionella uppdrag i dessa situationer?

o Finns det krav inom ditt uppdrag pa att redovisa eller dokumentera omfattningen av
ditt arbete i samband med barns dodsfall? I sé fall, hur ser det ut?

e Hur paverkar organisatoriska krav pa uppf6ljning, dokumentation eller statistik ditt
arbete 1 samband med barns dodsfall?

o Upplever du att det finns krav/6nskemal fran de efterlevande som du inte kan erbjuda,
baserat pa de organisatoriska forutsittningar som finns?
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