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Bakgrund: Varje ar drabbas cirka 300 familjer i Sverige av det otdnkbara; ett barn far en
cancerdiagnos. Diagnosen medfor lidande hos hela familjen och skapar en osédkerhet 1
fordldrarollen. I en familjecentrerad omvardnad ar sjukskdterskans uppgift att stirka
fordldrarna och aktivt arbeta med fordldrarnas delaktighet i varden for att indirekt hoja
barnets vardkvalitet. En anstrangd vardmiljé medfor dock hinder for implementering av
familjecentrerad omvérdnad. Syfte: Belysa fordldrars upplevelse av varden av ett
cancersjukt barn. Metod: En kvalitativ metod valdes for att belysa fordldrars upplevelse av
varden av ett cancersjukt barn. Datainsamlingen bestar av sju bloggar och analys av
narratives anvéindes for att bearbeta insamlad data. Resultat: I resultatet framkom fem
kategorier; kommunikationsbrist, att vara fordlder, vardpersonalens oférmaéga att ge stod,
vardmiljo och trygghet i kontinuitet- konsekvenser av platsbrist. Utifran kategorierna
utformades underkategorier vilka beskriver mer detaljerat kring foridldrarnas upplevelser av
barnets vard samt faktorer som péaverkar upplevelsen. Slutsats: Sjukskoterskans
arbetskomplexitet bestdende av att frimja familjecentrerad omvardnad i en anstringd
vardmilj6 medfor att ett aktivt arbete med fordldrarnas delaktighet hamnar i skymundan.
Delaktigheten av fordldrarna blir enbart slentrianméssig nir sjukskoterskan inte inger
adekvat med stdd och information eller i tillrackligt hog utstrackning beaktar fordldrarnas
asikter.
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Background: Every year, about 300 families in Sweden suffer from the unthinkable; a
child receives a cancer diagnosis. The diagnosis causes suffering for the whole family and
creates an uncertainty in the parenting role. In a family-centered nursing, the nurse's task is
to strengthen the parents and actively work with the parents' involvement in the child’s
care to indirectly raise the child's quality of care. A strained healthcare environment,
however, impedes family- centered nursings implementation. Aim: Highlight parents'
experience of the care of a cancer ill child. Method: A qualitative method was chosen to
highlight the parents' experience of the care of a cancer ill child. The data collection
consists of seven blogs and analysis of narratives was used to process collected data.
Results: In the result, five categories emerged; lack of communication, being a parent, the
inability of healthcare staff to provide support, healthcare environment and safety in
continuity- consequences of lack of space. From the categories subcategories were
designed which describe in more detail the parents' experiences of the child's care and
factors that influence the experience. Conclusion: Nursing's work complexity consisting of
promoting family-centered nursing in a stressed healthcare environment means that active
work with parents involvement ends in the dark. Parents 'involvement will only be act of
routine when the nurse does not give adequately provided support and information or takes
sufficient account of the parents' opinions.
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INLEDNING

Varje ar drabbas cirka 300 familjer i Sverige av det otinkbara; ett barn far en
cancerdiagnos. Barn i alla aldrar behover fordldrarna for stod och trygghet vilket gor
fordldrarnas delaktighet i varden betydelsefull. Delaktighet av fordldrarna kan indirekt hoja
barnets vardkvalitet och ger sjukskoterskan en inblick i det yngre barnets livsvérld.
Cancerdiagnosen skapar dock ett lidande hos hela familjen och en osdkerhet i
fordldrarollen. Delaktigheten av fordldrarna kraver darfor att sjukskoterskan inger stod och
verktyg till fordldrarna for hantering av livssituationen fordldrarna befinner sig i med
barnets cancerdiagnos. Forskning belyser darfor att en familjecentrerad omvérdnad bor
tillampas vid vard av barn for att stirka hela familjen. I forbifarten ndmns att stress, tids-
och personalbrist 1 vardmiljon utgor hinder for implementering av familjecentrerad
omvardnad vilket skapar komplexitet for sjukskdterskan i praktiken eftersom en pressad
vardmiljo rader. Forskningen fokuserar pa hur varden ska bedrivas och nimner enbart
hinder i forbifarten, verkligheten blir ett omrdde som inte &r belyst. Genom att analysera
narrativer skapas mdjlighet till att belysa forédldrars upplevelse av virden av ett cancersjukt
barn fran ett nytt perspektiv och finga verkligheten. I kommande yrkesroll som
sjukskdterska kommer fordldrar med cancersjukt barn och vardmiljons hinder att métas. En
inblick i forédldrarnas upplevelse 6kar sjukskoterskans forstéelse for fordldrarnas och
barnets behov i varden vilket skapar mdjlighet till att utveckla en battre anpassad vard med
hogre vardkvalitet.

BAKGRUND

Barncancer

I Sverige insjuknar cirka 300 barn &rligen i cancer och statistiken har varit likartad i
decennier. Marginella skillnaderna per ar beror pd Okad rapportering och forbéttrad
statistikteknik (Nationella kvalitetsregistret, 2016). Av de barn som insjuknar i cancer ar 40
procent i aldern 1-6 ar. Till skillnad fran vuxna har barn inte levt tillrackligt ldnge for att
insjuknandet ska bero pa levnadsvanorna, alder eller miljon. En specifik orsak till ett barns
insjuknande i cancer dr darfor svart att finna (Bjork, 2015; Bracken, 1991; Enskér, 1999;
Hagelin, 2008; Henter & Bjork, 2012).

Cancer ér ett samlingsnamn for cirka 200 olika diagnoser och innebir att celler fordndras
och utvecklas till cancerceller. Vdvnad bestar av celler med samma funktion och i
vidvnaden pdgdr stindigt en kontrollerad jdmviktsprocess mellan cellnybildning och
elimination av gamla celler. Det medfor att ingen vdvnad har for kraftig tillvixt eller
tringer in i annan vdvnad. Cancerceller bildas genom en mutation vilket leder till att
cellerna delar sig snabbt, okontrollerat och utan hinsyn till omgivningen. En snabb tillvaxt
kan leda till en tumdrbildning. En tumdr dr en vdvnadsbildning med avsaknad av en



fysiologisk funktion. Vid en malign (elakartad) tumdr kan bendmningen cancer anvéndas
(Ericson & Ericson, 2009; Ericson & Ericson, 2013; Sand, 2007).

Symtom och diagnostik

Symtomen hos barn &r i de flesta fall minga och ospecifika vilket forsvarar diagnostiken
eftersom fordldrarna och vérden 1 ett tidigt skede inte fOrstar att en diagnos kan ligga
bakom symtomen. Allmdnna symtom &r bland annat trotthet, feber och aptitloshet.
Specifika symtom for diagnosen uppstar av en forlorad eller paverkad kroppsfunktion
(Hagelin, 2008). En malignitetsutredning syfte &r att stélla eller utesluta en diagnos samt ge
en systematisk beskrivning av barnets kroppsfunktioner infér eventuell behandling om
utredningen bekriftar cancer misstankarna. Utredningen omfattar anamnes, palpation av
organ och biopsi (vivnadsprov) av misstankt tumdrvdvnad. Blod- och urinprover tas for att
hitta tumormarkorer och rontgenundersdkningar anvinds for att se lokalisation och
eventuell spridning (Bjork, 2015; Ericson & Ericson, 2013; Hagelin, 2008).

Behandling och biverkning

Idag dor 20 procent av alla cancerdrabbade barn. I Sverige dr barncancer den vanligaste
dodsorsaken hos barn i1 dldersspannet 1-14 &r. Statistiken &dr ofoérédndrad sedan 1990-talet till
stor del pd grund av att doende barn 1 cancer inte far tillgdng till senaste
behandlingsmetoderna. Hindret for ldkemedelsforetag &r finansiering for en liten
patientgrupp vilket gor det svart att fa tillbaka utvecklingskostnaderna. Utdver ekonomiska
aspekter dr ldkemedelsframstéllningen for barn forknippad med etiska och praktiska
problem. Etiska kraven dr hogre eftersom det unga barnets formédga att besluta om
medverkan inte dr fullt utvecklad. Praktiska problemen syftar till att en studie med sikra
slutsatser kraver tillrdckligt ménga barn med en viss diagnos och alder, vilket i praktiken &r
svart att finna. Lakemedelsframstdllningen och kliniska tester pa barn behdvs dock for att
kunna minska antalet dodsfall (Barncancerrapporten, 2017).

Behandlingen for barn med cancer bestar av kemoterapi, kirurgi och stralbehandling.
Behandlingarna kan kombineras eller anvdndas enskilt. Kemoterapi och stralbehandling
hdmmar cancercellers delning men &dven friska, framforallt snabbvéixande celler paverkas.
Kirurgins syfte &r att via operation avligsna alla cancerceller. Barnet far en central infart i
form av exempelvis en CVK for att kunna ta emot behandling i form av kemoterapi,
lakemedel samt for att undvika att sticka barnet. Behandlingstiden varierar frén tva
manader upp till ett ar, forutom vid akut lymfatisk leukemi dir behandlingen kan pagé upp
mot tva ar (Hagelin, 2008).

Barn behandlas med aggressivare cytostatikaregimer 1 jamforelse med vuxna samt i hogre
dos eftersom barn i allminhet tal cytostatika béttre. En hog cytostatikados medfor kraftiga
biverkningar och det dr vanligt att barnet far vistas pa sjukhuset mellan behandlingarna pa
grund av infektion. Stralning tal barnen sdmre i jimforelse med vuxna eftersom kroppen
och hjirnan &r under utveckling. Frisk vévnad 1 hjdrnan och icke fardigutvecklade organ
kan skadas och ge bestdende komplikationer (Hagelin, 2008; Klingberg, 2015).



Vanligt forekommande biverkningar av cytostatika &r krdkning, illaméende, kadnslighet for
lukter, forandrad smakupplevelse, blasor i munslemhinnan, aptitloshet, harbortfall, anemi,
skora slemhinnor, 6kad infektionskénslighet och blodningsbendgenhet. Konsekvenser kan
bli malnutrition, viktnedgéng och vitske-elektrolytrubbningar. Nutritionsstdd kan behdvas
i form av PEG eller sond. En kortisonbehandling kan minska cytostatikans biverkningar
och barnets smérta. Biverkningar av kortisonbehandling &r exempelvis 6kad hungerkénsla,
humdrsvéngningar och viktuppgang (Hagelin, 2008; Klingberg, 2015).

Barneti viarden

Definitionen av ett barn paverkas av samhillet, kultur och sammanhanget. Barnet &dr en
minniska mellan 0- 18 4r. Aldre barn benéimns tonéringar eller ungdomar vilket ir kopplat
till puberteten och utvecklingen till en vuxen individ (Hallstrom, 2015). Barnkonventionen
(SO 1990:20) ir tydlig med barnets ritt till inflytande och information vilket ska
respekteras och uppfyllas i vdrden. Barnets dsikter ska maétas i forhallande till alder samt
mognad men alla barn har ritt till att uttrycka sin mening samt & den respekterad. Atgérder
och beslut som berdr barnet ska utgd frén barnets bésta vilket dven skall styra vardens
arbete (Gustafsson, 2012; SO 1990:20). Barn ses manga génger som passiva anvindare av
vérden istéllet for aktiva aktdrer vilket gor att barnets delaktighet i vrden kan hamna i
skymundan (Sartain, Clarke & Heiman, 2000). Barnets delaktighet kan framjas genom att
ge barnet valmgjligheter exempelvis kan barnet vilja plaster, vilket finger eller arm som
ska stickas eller om beddvningssalva ska appliceras (Nilsson, Hallgvist, Sidenvall &
Enskér, 2011). Koening, Chesla, och Kennedy (2003) och Forsner, Jansson och Séderberg
(2009) belyser att méanga barn utvecklar sjukhusrelaterad rddsla vilket grundar sig i
okunskap kring syfte med behandling eller undersdkning, upplevd smirta under momenten
eller pd grund av tillgiven information fran vuxna. Distraktion under vérdprocedurer kan
minska barnets smirta eftersom fokus riktas ifran vardproceduren. Distraktionen kan
utgoras av fotografier, samtal med fordlder eller vardpersonal och lek. Yngre barn upplever
déremot att storsta radslan &dr separation fran fordldrarna. Bugge (2003) ; Mitchell, Clarke
och Sloper (2006) och Ygge (2015) beskriver att fordldrar utgdr en trygghet och stabilitet
for barn vilket ska beaktas i vardprocessen. Det dr dérfor att foredra att barn vardas pa en
barnavdelning i en miljé som framjar familjens delaktighet i varden. Barn har alltid rétt till
att ha forédldrar narvarande under véardtiden.

Familjecentrerad omvardnad

Synen pa begreppet familj dr individuell och péverkas av egen familjerfarenhet samt den
kulturella synen pa en familj i det samhéllet man lever i. En familj &r en grupp forenade
individer och foreningen mellan individerna kan vara kdnsloméssiga, biologiska och/eller
funktionella (Kirkevold, 2003). Enskilda individens definition av en familj styr vad
begreppet innefattar (Wright & Leahey, 2009).

Familjecentrerad omvardnad &r en vardmodell med fokus pd hela familjen nér ett barn
drabbas av ohilsa eftersom en diagnos paverkar hela familjens hélsa och livssituation.



Sjukskoterskans involvering av familjen i det cancersjuka barnets vard anses essentiell i
fall dir familjen bidrar med positivitet i form av exempelvis stottning till barnet
(Magnusson, Blennow, Hagelin & Sundelin, 2016; Nolan, Lundh, Grant & Keady, 2003;
Wright & Leahey, 2009; Angstrom-Brinnstrom et al.,, 2015). Inom familjecentrerad
omvardnad anses familjen vara en enhet uppbyggd av familjemedlemmarna vilka
motsvarar subenheter. Paverkan pa en subenhet i form av exempelvis barnets
cancerdiagnos, ger dirfor effekt pa hela enheten (Edwinson Ménsson & Enskér, 2008;
Wright & Leahey, 2009; Ostberg, 2016). Barnet befinner sig i en stindig utveckling och
familjen paverkas av fordndringarna utvecklingen medfor. Trots detta finns en stabilitet
vilket utgdr grunden i en familj. Vid ohélsa uppstar en omstrukturering och stabiliteten
rubbas, familjen fir kiimpa for att uppritthélla grunden eller hitta en ny struktur. Familjen
behover darfor stottning och végledning av sjukskoterskan for finna en stabilitet (Klang,
2014). Familjecentrerad omvardnad innefattar familjens perspektiv, effektivt partnerskap
och aktiv delaktighet av fordldrarna. Familjens perspektiv innebir att sjukskoterskan ska
utgd ifrdn familjen vid planering av varden. Perspektivet dr uppbyggt av familjens
kulturella bakgrund, virderingar och behov. Effektiva partnerskapet syftar till etablering av
en god vardrelation mellan fordldrarna och sjukskoterskan. Vardrelationen mdjliggor ett
ndra samarbete med ett stindigt informationsutbyte mellan bada parter. Effektiva
partnerskapet fridmjar fordldrarnas kénsla av att vara betydelsefull i barnets vard.
Sjukskoterskans uppgift i en familjecentrerad omvérdnad 4r att uppticka och stotta
familjens resurser for att indirekt stérka barnet vilket kraver aktivt arbete med forédldrarnas
delaktighet i vdrden (Mikkelsen & Fredriksen, 2011; Sarajdrvi, Haapaméki & Paavilainen,
20006).

Forildrarnas delaktighet i virden

Foréldrarnas ndra anknytning till barnet medfor dkad forstdelse for barnets kénslomissiga
och sociala behov. Foridldrar ar experter pd det unika barnet (Kristensson-Hallstrém, 2000).
En delaktighet av fordldrarna ger sjukskoterskan en inblick i barnets livsvdrld och
mojliggor ett etiskt beslutsfattande dédr barnets vélbefinnande och helhet beaktas.
Forédldrarna dr ett hjdlpmedel i vardprocessen och utgdr stod for sjukskoterskan i
omvardnaden (Kristensson-Hallstrom, 2000; Lundqvist, 2015; Stratton, 2004).

Enligt hdlso & sjukvardslagen (SFS 1982:763) har véardpersonalen ansvar for att skapa
delaktighet for fordldrarna i varden. Delaktighet innebér att fordldrar ska ha ett inflytande
och en aktivt deltagande roll (Delaktighet, 2017). Fordldrabalken (SFS 1949:381) styrker
fordldrarnas réttighet till att aktivt delta i barnets vard. Frdmjandet av delaktigheten moter
dock utmaningar inom sjukvarden dd miljon manga ginger préiglas av stress, tids- och
personalbrist. Vidare kan omedvetna personliga antaganden hos sjukskdterskan kring
fordldrarnas delaktighet utgéra hinder (Beckman et al., 2002; Broberg, 2015; Byczkowski
et al., 2016; Hopia, Tomlinson, Paavalainen & Astedt-Kurki, 2005; Stratton, 2004).
Delaktigheten stéller krav pa att sjukskoterskan etablerar en god vérdrelation vilket utgor
grunden till att kunna ge en vard utefter familjens perspektiv (Hopia et al., 2005).



Vardrelation

En vardrelation dr forhdllandet mellan patient och véardpersonal. Patienten har ett
vardbehov och vardpersonalen har en yrkeskompetens. Dock finns en Omsesidighet
eftersom patienten maste bjuda in vardpersonalen i livsvdrlden och vardpersonalen maéste
visa en Oppenhet samt tillginglighet. Vérdrelationen &r uppbyggd av tillit och respekt och
syftar till att stdrka patienten. Vid vard av yngre barn blir fordldrarna en viktig lank till
barnet eftersom barnet inte dr sjilvstindigt utan dr beroende av fordldrarna pa flera plan.
Relationen mellan vardpersonalen och fordldrarna mdjliggér familjecentrerad
omvardnadens effektiva partnerskap. Ett stindigt informationsutbyte kréver 6msesidig tillit
vilket i sin tur skapar mojlighet for fordldrarna och barnet att kunna uttrycka tankar, behov
och oOnskemil (Dahlberg & Segesten, 2010; Mikkelsen & Fredriksen, 2011;Wiklund,
2003).

Forédldrarnas etablering av en god vérdrelation till sjukskoterskan ér viktigt for upplevelse
av fortroende for hélso-och sjukvirden samt kénsla av hopp. Hoppet stirker foréldrarna
och skapar en kdmparglod. Forédldrar till ett barn med cancer fir tacklas med flera
stressfaktorer kopplat till barnets insjuknande. Hoppet behdvs for att kunna kédmpa vidare
och anta en aktiv roll i varden trots ovisshet kring barnets framtid. Hoppet ar foljaktligen
viktigt for fordldrarnas stod gentemot barnet (George, Vickers, Wilkes & Bartoon, 2007;
Beckman et al., 2002; Broberg, 2015; Byczkowski et al., 2016; Stratton, 2004; Jahren
Kristoffersen & Breievne, 2005).

Foraldrar till ett barn med cancer

Barnets cancerdiagnos bidrar till fordldrarnas upplevelse av sjukdomskénsla, mental
utmattning och stress (Angstrdm-Brinnstrom et al., 2015). Sjukdomskinslan kan yttra sig
som huvudvérk, somnproblem och aptitloshet. I mentala utmattningen ingar kénslor av
rddsla, angest, skuld och sorg men det kan &ven vara dessa kinslor som utloser
utmattningen. Fordldrarnas anpassning till ett oforutsdgbart resultat av behandlingen och
ddrmed framtiden skapar en stress. Stressen synliggors vid drastisk forsdmring hos barnet
men doljs resterande tid. En dold stress har negativ inverkan pa fordldrarnas vilmaende
Foréldrarnas kamp for att dolja stressen kriver en stindig psykisk energi men ar samtidigt
en forsvarsmekanism for att klara av situationen. Barn i alla dldrar uppger en fordndring i
fordldrarnas uppforande efter barnets insjuknande och att fordldrarnas lidande syns igenom
fasaden efter att barnet genomgatt ett antal behandlingar (Hovén, Gronqvist, Pdder, Essen
& Norberg, 2017; Mitchell et al., 2006; Peek & Melnyk-Mazurek, 2010; Sarajérvi et al.,
2006).

Vid barnets insjuknande féar fordldrarna anta en pafrestande vérdarroll. Rollen inkluderar
omvardnaden av barnet och exempelvis assistera under smdrtsamma procedurer och
behandlingar. Fordldrar behover stod och verktyg av sjukskoterskan for att kunna anta
vardarrollen och hantera pafrestningar som uppstér i samband med barnets insjuknande.
Hanteringen av péfrestningarna paverkas av fordldrarnas coping (Hovén et al., 2017; Hopia
et al., 2005; Sarajirvi et al., 2006).



Stod och coping

Sjukskoterskan bor utforma stdd utifrdn fordldrarnas behov och onskemal. Syfte med
stodet &r att ingiva samt stérka tryggheten i forédldrarollen. Sjukskoterskan kan erbjuda stod
i olika former och vanligast &r ett kinslomassigt eller informativt stod (Magnusson et al.,
2016). Ett informativt stod stdller krav pa kontinuerlig information fran sjukskoterskan och
individanpassning av kommunikationen. Ett kénsloméssigt stod stéller krav pé
sjukskoterskans empatiska formaga och att fordjupa sig i fordldrarnas upplevelse av
situationen (Edwinsson Manson & Enskidr, 2008). Stodprocesser kénnetecknas av att
fordldern far en kénsla av att bli sedd och tilldelas verktyg av sjukskoterskan for att hantera
pafrestningar barnets cancerinsjuknande medfor. En individs hantering av det ohanterbara
bendmns som coping, vilket dr viktigt for fordldrarnas roll i varden (Brattberg, 2008;
Hynne, 2003).

Begreppet coping har inte en korrekt svensk Oversittning och darfor anviands engelsk
bendmning. Coping star for hur en individ hanterar pafrestande livshéndelser och &r en
metod for att hantera yttre och- eller inre krav vilka Overstiger individens resurser.
Individens hantering bestir av copingstrategier vilket dr redskap for att kunna hantera,
bemoéta samt beméstra stressen en pafrestande livshidndelse medforde. Copingstrategierna
styr individens agerande i den pafrestande livshidndelsen. Copingformaga dr individens
forméga att leva vidare med stressen svarigheten medforde utan att fortvivla, vilket ar
viktigt for att fordldrar till ett cancersjukt barn ska kunna utgora ett stod for barnet
(Brattberg, 2008, Tamm, 1991; Thernlund, 1995). Den grundldggande copingstrategin ar
informationssokning eftersom individer behdver kunskap for kénslan av kontroll. Vid en
pafrestande livshindelse kan eftersdkning av stod goras i omgivningen d& behov foreligger
av att ventilera kénslor och tankar, dir kan sjukskoterskan visa sig tillgénglig for
fordldrarna till ett cancersjukt barn och erbjuda det informativa och kidnsloméssiga stodet.
Forsvarsmekanismer i form av fornekelse av situationen &r en strategi som anvinds for att
undvika konfrontation med svarigheten och dess mojliga konsekvenser vilket synliggors 1
fordldrarnas dolda stress (Lazaeus & Folkman, 1984). Sjukskoterskans formedling av
copingstrategier och individanpassning av stod till fordldrarna grundar sig i att vérda
utifran livsvérldsperspektivet (Lazaeus & Folkman, 1984; Dahlberg et al. 2003).

Livsvirld

En livsvérld dr unik och styr individens uppfattning av meningsfullhet och sammanhang.
Det édr genom livsvirlden individen forstar sin identitet, sjdlvbild och sjdlvkdnsla. Virlden
innefattar dven individens syn pa andra ménniskor. Trots att livsvérlden dr unik delas den
dven av omgivningen, ingen ménniska existerar i ett tomrum. Vérden ska utgad fran
livsvdrldsperspektivet vilket innebdr att se och forstd vérlden utifrdn den enskilda
individen. Vardpersonal efterstravar forstaelse kring hur hélsa, sjukdom, lidande och
virdande erfars samt pdverkar individen 1 sitt sammanhang. Syftet med
livsvérldsperspektivet dr att stodja och stdrka individuella hilsoprocesser genom att
vérdpersonalen dr dppna och foljsamma gentemot individens livsvirld (Ashworth, 2003;
Bengtsson, 1999; Dahlberg, Segesten, Nystrom, Suserud & Fagerberg, 2003).



PROBLEMFORMULERING

Barncancer ér ett berérande dmne praglat av ridsla och ovisshet dér fordldrarna far en
betydelsefull roll i varden, bade for sjukskoterskan och barnet. Forskning belyser att en
familjecentrerad omvérdnad bor tillimpas vid vard av barn for att stirka hela familjen. I
forbifarten nimns dock att stress, tids- och personalbrist i vArdmiljon utgdr hinder for
implementering av familjecentrerad omvardnad. Hindren skapar komplexitet for
sjukskoterskan i praktiken eftersom en pressad vardmiljo rader. Ett kunskapsgap uppstér
kring hur fordldrarnas upplevelse av vdrden av ett cancersjukt barn i sjdlva verket erfars.
Forskningen fokuserar pa hur varden ska bedrivas och nimner enbart hindren i forbifarten,
verkligheten blir ett omrdde som inte &r belyst. Genom att analysera narrativer skapas
mdjlighet till att belysa foréldrars upplevelse av varden av ett cancersjukt barn utifran
fordldrarnas perspektiv och finga verkligheten. I kommande yrkesroll som sjukskoterska
kommer fordldrar med cancersjukt barn och vardmiljons hinder att métas. En inblick 1
fordldrarnas upplevelse okar sjukskdterskans forstielse for fordldrarnas och barnets behov 1
varden vilket skapar mdjlighet till att utveckla en béttre anpassad vard med hogre
vérdkvalitet.

SYFTE

Belysa foréldrars upplevelse av virden av ett cancersjukt barn.

METOD

En kvalitativ metod valdes for att belysa fordldrars upplevelse av varden av ett cancersjukt
barn. Kvalitativ metod syftar till att undersoka hur en foreteelse upplevs utifrin
studieobjektets perspektiv. Metoden inkluderar ménniskors upplevelser, tankar och kénslor
for att lyfta fram levda upplevelser av den studerade foreteelsen (Dahlberg, 2014;
Henricsson & Billhult, 2012). Data bestar av bloggar insamlade fran barncancerfonden och
sokmotorn Google. En blogg dr en personlig dagbok pa webben dir texten skrivs utifran
forfattarens livsvarld. Skrivna beréttelser i form av dagbocker ger véardefull information nér
upplevelser ska belysas (Blogg, 2017; Dahlberg-Lyckhage, 2012). Analys av narratives
anvindes for att bearbeta insamlad data och resulterade i kategorier samt underkategorier
vilket presenteras i resultatet for besvarande av syftet (Dahlberg-Lyckhage, 2012).

Urval

Inkluderingskriterier var att bloggarna var skrivna pd svenska av fordldrar med ett
cancersjukt barn i dldern 0-7 &r. Inget urval gjordes pa barnets cancerdiagnos, familjens
konstellation eller fordldrarnas alder samt kon. Det ansdgs inte relevant for syftet. Ett brett
perspektiv och synsitt pd vardupplevelser efterstrdvades. Hénsyn togs till att vérden
standigt utvecklas och dirfor valdes bloggar ut som inom senaste fem aren skrivit om
upplevelser av barnets vardtid. Utvalda bloggar behdvde inte vara aktivt drivna idag men



Oppna for allménheten att l4sa. Bloggar vilka enbart skrev om tiden efter att barnet blivit
friskforklarat eller avlidit exkluderades eftersom det inte besvarade syftet. Bloggar dar
barnet avlidit men som inom senaste fem &ren skrivit om barnets vardtid inkluderades. Den
beskrivna upplevelsen behdvde ha en subjektiv personlig priagel vilket enligt
Nationalencyklopedin (Subjektiv, 2017; Subjektivism, 2017) innebér att upplevelsen ska
innefatta personens egna tankar, erfarenheter och kéanslor. Etiska aspekter beaktades och
bloggen skulle inte vara krinkande eller nedviarderande mot nagon individ. Hela bloggen
lastes for att kunna bedoma dess lamplighet utifrdn bloggens sammanhang.

Datainsamling

Bloggar valdes ut fran sokmotorn Google, barncancerfondens bloggportal samt fran
géstbloggar 1 barncancerfondens egen blogg. Sokord, antal triffar och utvalda bloggar
presenteras i bilaga 1. Bloggarnas beskrivning granskades utefter dverensstimmelse med
urval och syfte. Vid dverensstimmelse ldstes hela bloggen med etiska aspekter i beaktan
och innehall av subjektivt beskrivna upplevelser av virden. Datainsamlingen resulterade
sammanlagt i inkludering av sju stycken bloggar, se bilaga 2.

Barncancerfonden har en bloggportal dir fordldrar delar med sig utav sina erfarenheter av
barncancer. Det finns lénkar till 45 stycken bloggar i nuldget med en tillhdrande kort
beskrivning av varje bloggs innehdll. Insamlingen frdn barncancerfondens bloggportal
resulterade 1 inkludering av en blogg.

Barncancerfonden har &ven en egen blogg med syfte att uppdatera kring
barncancerforskning och belysa ménniskors initiativ till bidrag mot barncancer.
Barncancerfondens blogg har startat en bloggstafett dir man far hilla stafettpinnen under
nagra ménaders tid och dirmed géstblogga. Insamlingen fran barncancerfondens
géstbloggar resulterade i1 inkludering av tva stycken bloggar.

Sokmotorn Google anvdndes i tvd omgangar. Sokningarna var: “Blogg om barncancer”
och “Foréldrar med cancersjukt barn, blogg”. Granskning av sokresultaten skedde fram till
sida fem. Insamlingen fran Google resulterade sammanlagt i inkludering av fyra stycken
bloggar.

Analys

Analysprocessen foljer Dahlborg-Lyckhage (2012) arbetsgédng for analys av narratives.
Analysen inkluderar tolkning, forklaring och kartlaggning av hur textens olika delar i en
beriéttelse hinger ihop. Analysprocessen inkluderar tre faser: textens helhet, textens delar
samt en ny helhet vilket dterspeglas i resultatet i form av kategorier och underkategorier.

Analysens forsta fas dr textens helhet, syftet dr att bekanta sig med berittelserna.
Bloggtexten léses i sin helhet och sammanhang for att under analysprocessen kunna pendla
mellan textens helhet och delar. Berittelserna ska lisas enskilt for att studieforfattaren ska
f4 en Overgripande forstéelse och dppna sinnet mot meningen i texten.



Analysens andra fas star for textens delar. Texten ldses med fokus pa fordldrarnas
subjektiva upplevelse av védrden. Det kriver tdlamod, f6ljsamhet och Oppenhet av
studieforfattaren. Texten ska inte tolkas utifrdn ett filter av egna antaganden grundat i ens
tidigare kunskap och erfarenhet inom @mnet, utan visa sig i all sin komplexitet. Under
arbetsgdngen anvénds reflektion som metodologiskt redskap for att skapa medvetenhet om
forforstdelsen och personliga antaganden. Reflektion anvidnds under hela analysprocessen
eftersom fordndring 1 forforstaelsen sker utefter inforskaffad kunskap. Blogginligg med
subjektiva upplevelser av virden sammanfors i ett Word dokument. Varje blogg har ett
separat dokument samt avidentifieras och bendmns blogg 1,2,3 och sa vidare. Dokumenten
skrivs ut for enklare dverskddlighet och for att kunna gora understrykningar. Berittelsernas
text analyseras utefter vad som skrivs, hur det skrivs och vad texten betyder. En manifest
och latent textanalys anvidnds for att fi fram det uppenbara innehillet och den dolda
inneborden. Sokning i alla dokumenten sker efter meningsbirande enheter vilket innebér
att det svarar pa syftet. Meningsbirande enheter skiljs fran dokumenten och kondenseras
for att finna dess kdrna. Det skapas kategorier med underkategorier som namnges utifran
innehall, se bilaga 3. Analysprocessen dr dynamisk och pendlar mellan bloggtextens helhet
och utvalda meningsbérande delar for forsdkran om overensstimmelse.

Tredje och sista fasen i analysen bestdr av textens helhet. Ett monster framtrader utifran
identifierade kategorier och underkategorier. En ny helhet har skapats och det studerade
fenomenet kan darfor uttryckas pa ett nytt sitt.

Etiska overviganden

Etiska aspekter ar viktiga att ta i beaktande for att inte skada enskilda individen och déarfor
har de fyra kraven for individskydd enligt Vetenskapsrddet (2002) tagits hdnsyn till 1
analysen. Individskyddet kan preciseras i fyra huvudkrav. Informationskravet innebér att
medverkande ska informeras om syftet till studien. Samtyckeskravet star for att
medverkande har rétt att sjdlva bestimma om, hur ldnge och pé vilka villkor deltagande
sker. Konfidentialitetskravet dr individens réttighet till att vissa uppgifter behélls privata.
Nyttjandekravet betyder att insamlade uppgifter om enskilda personer endast far anvindas
for forskningsdndamal (Vetenskapsrddet, 2002). Utvalda bloggar dr 6ppna for allménheten
att lasa och &r en offentlig dagbok dar fordldrarna delger erfarenheter och upplevelser
(Dahlborg-Lyckhage, 2012). Skérsdter och Ali (2012) refererar till Collin (2005) som
menar att utgangspunkten darfor dr att fordldrar till en Oppen blogg gett samtycke till
lasning d& medvetenhet finns att det innebdr en offentlig publikation av blogginldggen.
Texten och dess citat kan darfor anvéndas 1 forskningssyfte. Dock kan det inte forutséttas
att fordldrarna vill ha det egna/anhérigas namn eller bloggen exponerat i studien utan
tillfrdgan av medverkan och information om studiens syfte. Vilket motiverar beslutet att
ingen hédnvisning sker till bloggarnas link. Avidentifiering gors och vid citat bendmns
bloggarna som blogg 1, 2,3 och sd vidare. Vid uppkomst av barnets/anhdrigas namn i
utvalda citat tas dessa bort. Konfidentialiteten anses respekteras péd detta vis. Citat
exkluderas inte eftersom det enligt Dahlberg-Lyckhage (2012) anses bidra till trovirdighet
for resultatet och en forstéelse for valda kategorier samt underkategorier. Utvalda citat fran
bloggarna omformuleras inte for att inte forvringa eller sitta egen prigel pa meningarna.
Vidare anvinds insamlade uppgifter enbart till studiens syfte for att uppfylla



nyttjandekravet. Bloggarna ger en inblick i fordldrarnas livsvérld vilket stéller krav pa att
studieforfattaren visar respekt och virdighet vid hantering av texten. I datainsamlingen
ingdr granskning utifrén etiska aspekter innan inkludering vilket innebér att bloggen inte
ska vara krénkande eller nedvédrderande mot ndgon individ utan en god ton ska hallas.
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RESULTAT

I analysen av fordldrarnas upplevelse av varden framkom fem kategorier: kommunikationsbrist,
att vara fordlder, vardpersonalens oférmaga att ge stdd, vardmiljé och trygghet i kontinuitet -
konsekvenser av platsbrist. Vissa utav kategorierna dr omfattande och breda vilket skapar behov
av underkategorierna for att precisera resultatkategorierna. Kategorier utan underkategorier
ansags inte breda eller i behov av underkategorier och illustreras med citat. Vid underkategorier
anviands citat for varje underkategori for att exemplifiera underkategorin. Kategorier samt
underkategorier namnges utifrdn innehall vilket framtridde under analysen. Nedan foljer en
tabell med kategorier och underkategorier.

Tabell 1; Kategorier och underkategorier.

Kategori Underkategori

Att pendla mellan olika besked.

Kommunikationsbrist Bristfallig information.

Kunskapen som foralder tillvaratas inte.

At vara fordlder Att kanna sig ofillracklig och maktlos

Vardpersonalens oférmaga att ge stod

Majlighet till andrum fran vardandet
Vardmiljo
Personalbrist och negativ personalmilj

Trygghet i kontinuitet - konsekvenser av platshrist
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Kommunikationsbrist

Att pendla mellan olika besked

Fordldrar beskriver att deras hélsa pdverkas av kunskap om nista steg i varden. God
information kring vardplaneringen ger en form av kontroll och symboliserar framtidshopp,
vilket ddmpar en dold stress infor en oviss framtid. Planeringens moment inger viktig
trygghet och distraktion for forédldrar. Vid god information om barnets vardplanering kunde
behandlingen delas upp 1 delmoment vilket upplevdes mer hanterbart. Fokus kunde riktas
mot att klara av delmomenten och ett mil med behandlingen kunde enklare visualiseras.
Olika besked fran vérdpersonal till fordldrar rérande beslut, behandling och atgérder i
barnets vird raserade planeringen och didrmed tryggheten. Forédldrar beskriver en pendling
fram och tillbaka i kénslor, fran att behova dka akut med blaljus till en annan stad for
operation till lugnande besked pé plats om att operation inte behovs. En fordlder beskriver
att barnet fick medicin mot vattkoppor men far besked av en likare att 6vrig behandling
kan fortlopa enligt planering. Nésta dag meddelar en annan ldkare att barnet inte under
nagra omstindigheter kan genomga planerad behandling med pagaende medicineringen
mot vattkoppor. Fordldrar har motstridiga kénslor géllande att lagga barnets liv 1 vardens
hiander, men om dessa hdnder sedan inte dr Gverens om nista steg blir den svara situationen
mer ohanterlig. Forédldrainstinkten hamnade i konflikt med tilliten for vérden. I
upplevelserna beskrivs att fordldrarollen omfattar en fordldrainstinkt. Fordldrainstinkt
beskrivs som ett omhéndertagande och att skydda barnet mot lidande vilket kopplas till att
barnet far basta mdjliga vard. Vid motsatta besked frén vardpersonalen upplever fordldrar
att fordldrarollen inte kan fullfoljas eftersom barnet inte kan ges bédsta mojliga vard.
Kommunikationsbrister mellan vardpersonal ansags orsaka olika besked till fordldrarna
vilket skapade en stark upplevelse av att svika barnet eftersom barnets vardkvalité blev
lidande.

Ldkare som ger helt motsatta besked dr det mest skrammande. Vem ska jag lita pa
da? Sdg mig hur ska jag ndgonsin vdga lita pa ldkare igen. Jag star i min mardréom
och har inget annat val dn att ldgga min dotters liv i dessa ldkares vdrd. Dem som
Jjag ska lita pd mest, de dr inte overens om ndsta steg. Jag, som mamma, ska skydda
mina barn. Jag ska ta hand om dem och se till att de far det bdsta, men hur ska jag
veta. Blogg 1.

Bristfillig information

Bristfdllig information mellan vardpersonalen och avdelningarna pd sjukhuset leder till
hotad patientsékerhet for barnet. En fordlder beskriver en hindelse dir barnet intagit for
hog dos av smaértlindring. Telefonkontakt tas med egna avdelningen dér sjukskdterskan
med lugn ton meddelar att 1dkaren behover ta en titt pd barnet och genomfora kontroller.
Sjukskoterskan ringer senare upp med stressad ton och meddelar att det dr brattom samt att
barnet dr i fara, trots att ingen ny information har givits av fordldrarna. Jourlékaren
befinner sig inte pa barnets avdelning men fordldrarna underréttas att vardpersonalen pa
hianvisad avdelning dr informerade om situationen, vilket inte var fallet. Fordldrarna och
barnet blir inte insldppta och ingen vardpersonal frdn ndgon av avdelningarna é&r
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informerade om situationen. Vdgen till barnets antimedicin blev lang och kunde fatt grava
konsekvenser.

Vad fan hénde egentligen den hdr kvillen? Vems fel dr det att ingen visste om oss?
Hur kunde sjukskoterskan vigra att slippa in oss och hjdlpa oss? Mitt barn fortjinar
bdttre sjukvard. Blogg 4

En kommunikationsbrist till fordldrarna synliggjordes vid informationstillfallen mellan
fordldrar och vardpersonal. Barnet gick igenom behandlingar och undersdkningar utan att
fordldrarna besatt information om syfte. Okunskapen hos fordldrarna skapade lidande utan
mening. Exempelvis beskriver en fordlder upplevelsen av simulering infor en
strdlbehandling. Simuleringen inkluderade sovning av barnet men ingen exponering for
strdlning. Simuleringen medfor péfrestningar for barnet och fordldrarna, trots det gavs
ingen information till férdldrarna om procedurens syfte. Fordldrar uttrycker behov av att
vara informerade och inférstddda med syftet av momenten i barnets vard. Vidare beskrivs
hur sjukhusbesok med avsikt att ge information och svar fran undersékningar véckte fragor
och funderingar kring djupare fOrstdelse kring svaren. Informationens innebdrd och
paverkan pé dagliga livet efterfragades for att kunna applicera svaret i ett sammanhang.

Idag var vi alltsa pd sjukhuset for att provkéra strdalbehandlingen, utan strdlning.
Det dr inte riktigt klart for oss exakt vad det var de behovde testa, men han sévdes
och fixerades med den mask som gjordes i mdndags, och sa testade de i en
simulator vad det nu var de testade. Blogg 2.

Foréldrar beskriver hur forsamring i barnets tillstind medfor stress for foréldrar och
vardpersonal. Bada har ett informationsbehov gillande uppdatering om progress och
insdttande dtgidrder men fordldrar upplever att enbart virdpersonalen erholl information.
Vidare uttrycker fordldrar forstaclse for att vardpersonalen inte prioriterar fordldrarna vid
akuta situationer. Fordldrar uppfattade dock inte alltid hur akut situation var pa grund av
bristfillig information fran vardpersonalen. Forédldrar anser sig ha rittighet att informeras
om situationens allvar. Fordldrar kunde i efterhand beskriva att vardpersonal beréttade att
den bristfilliga informationen var en foljd av vardpersonalens ovetskap kring anledning till
barnets forsdmring. Ovetskap hos vérdpersonalen kring barnets forsdmring och vad
forsimringen innebar medforde ett arbete i ovisshet for vardpersonalen. Darfér ansag
vérdpersonalen att ingen information kunde delges till fordldrarna under situationen. Ur
fordldrarnas perspektiv uppfattades vardpersonalens ovisshet som ignorering vilket medfor
kénsla av osynlighet. Oro och irritation hos fordldrar véxte i takt med okunskap kring
situationen. Fordldrar Onskar darfor en drligare kommunikation och att véardpersonal
medger nir en situation dr akut och nér ovetskap kring barnets hilsosituation finns.

Upplevelse av en odrlig kommunikation préglar malignitetsutredningen samt vid besked
om plotsliga undersokningar utan information om intention. Oarlig kommunikation leder
till kinsla av att vardpersonalen inte dr uppriktiga och géar bakom fordldrarnas rygg.
Fordldrarna anser att det ar svart att utveckla en vardrelation ndr odrlighet priglar
kommunikationen eftersom en odrlig kommunikation utgér hinder for fordldrarnas
delaktighet i barnets vard.
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Ingen sdger nagonting till oss om vad som hédnder. Jag blir frustrerad och sdger till
slut lite ilsket att ndgot mdste hdnda nu! En skéterska svarar lite surt tillbaka att de
gor sd gott de kan. Inser dd att ingen vet vad det egentligen dr som hdnder utan de
kdmpa for fullt for att fa honom bdttre och rddda honom! Blogg 3.

Att vara foralder

Kunskapen som forilder tillvaratas inte

Foréldrar upplever att oro och misstankar kring en iakttagen fordndring hos barnet
mestadels nonchalerades av vardpersonalen istdllet for att betraktas som en upptéckt.
Nonchalering fran vardpersonal leder till en kamp for fordldrarna mot att fa utredning av
fordndringen. Fordldrarna beskriver kénsla av att inte samarbeta med vardpersonalen eller
anses betydelsefull i barnets vard. En konfliktsituation uppstdr mellan fordldrar och
vérdpersonal eftersom fordldrarna inte far sin kunskap betraktad som en tillgdng i
véardprocessen. Forédldrar skriver om att behdva tjata till sig remisser som manga génger
bekriftar fordldrarnas upptickt. Fordldrar far besked att vardpersonalen inte vill gora saker
i onddan for barnet. Dock anser fordldrarna att vérdpersonalens tillvaratagande av
fordldrarnas kunskap kan medfora att vardpersonalen gor rétt direkt och darfor enbart en
ging. Kunskapen och erfarenheten hos fordldrarna kan bespara barnet lidande. Hiandelser
beskrivs ddr frakturer och skador missats for att fordldrarnas iakttagelser inte
uppmirksammats och undersdkningar inte velat goras i onddan. Fordldrarnas erfarenhet av
smértsamma procedurer ldr fordldrarna att inte enbart fraga om mojligheter i virden utan
dven ldgga krav for barnets rittighet till en god véard. Fordldrarna anser att deras kamp
medfor att barnet far en béttre vard men menar att varden borde vara utformad utefter
barnets basta mojliga fran borjan.

Det finns ingen som kdnner mitt barn som mig och min Finaste fdstman. Det finns
ingen som kan tyda hennes signaler som vi. Ingen som funnits ddr for henne som vi.
Ingen som vakat 6ver henne som vi. Léikare dr bdst pd medicinsk bedomning, de dr
experter. Men jag dr expert pd mitt barn. Blogg 1

Ifragasittande av vardpersonalens handlingar uppkom hos fordldrar nir deras kunskap inte
betraktades vid beslut. Bestimda moten med syfte att hjélpa barnet med ett visst problem
exempelvis nutrition, upplevde fordldrar saknade mening om fordldrarnas kunskap kring
barnet inte betraktades. Nér fordldrarna tvingar barnet till ndgot som strider mot
fordldrarnas kunskap och intuition upplevs en kénsla av att svika barnet. Forédldrarna
infann sig 1 en komplex situation nir vardpersonalens vilja segrade eftersom fordldrar
utforde handlingar som de saknade fortroende for. En psykisk stress skapades till foljd av
handlingarna och relationen till vardpersonalen forsdmrades.

Ldkarna sdger att vi mdste forsoka, dven fast han visar TYDLIGT att han inte vill
ha det och kriks upp det pa en gang. Det dr ju sd jdvia ldtt for dom att sdga ndr det
inte dr dom som behover utfora det. Blogg 4
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Att kiinna sig otillricklig och maktlos

Den stora utmaningen for fordldrar dr kdnslan av att inte rdcka till for barnet. Att inte
kunna tyda om barnets signaler kommer fran barnet eller cancerdiagnosen skapar tvivel
kring fordldrarollen. Det lilla barnet har en begridnsad forméga kring att berdtta om ett skrik
innebdr att barnet dr arg, har ont eller &r en humdrsvingning orsakad av biverkning fran
behandling. Avsaknad av kind orsak till barnets lidande gor att fordldrar inte kan hjélpa
barnet vilket skapar fortvivlan. Vardpersonal far kontaktas for hjélp vilket kan paverka
fordldrarollen negativt om fOrdldrarna inte inkluderades i hjdlpen kring barnet.
Skuldkénslor hos fordldrar uppkom for att psykiskt inte klara av att utstd mer skrik eller
kunna hjdlpa barnet vilket anses vara deras roll som fordlder. Hjdlploshet kunde dérfor
priagla upplevelsen av deras roll i varden och kidnsla av att inte bidra till barnets
vardprocess. Ytterligare utmaningar for fordldrarna var barnets fasta infor narkos och att
hélla fast barnet under smirtsamma procedurer. Omhéndertagande av barnet i form av att
ge barnet foda och att skydda barnet mot lidande anses vara grundldggande aspekter i
fordldraskapet. Fordldrarna upplevde dérfor en otillrdcklighet ndr det inte kunde uppfyllas.

Hade jag bara vetat hur jag skulle trosta honom och om jag kunde allt likarna kan
sd att jag kunde gora allt sjilv, och dd kinna att jag kan bidra med nat mer! Blogg
4.

Vérdpersonalens oformaiga att ge stod

Att vara fordlder till ett cancersjukt barn innebdr inte enbart ett fordldraskap utan beskrivs
dven som ett jobb som pagér 24 timmar om dygnet, 7 dagar i veckan. Fordldrar uttrycker
behov av stod vilket framst beror tillfille for bearbetning, att bli sedd samt lyssnad pé.
Foréldrar upplever dock att vardpersonalen saknar formaga att ge ritt stod. En kontakt med
psykiatrin ger enbart en koplats och véntetid. Fordldrar berdttar att stod istdllet erbjuds 1
form av medicin och sjukskrivning. Vidare beskrivs psykiatrins ramverk och checklistor
opassande i samtalen i forhallande till fordldrarnas situation. Forédldrar onskar att bli sedda
unikt istéllet for utefter en mall. Behov av stdd grundar sig dven i ritt avlastning med
barnet. Att bli engagerad i hjdlpen kring barnet upplevdes stirkande i fordldrarollen.

Kring barnen fanns ett team for att bland annat hantera biverkningarnas paverkan pa
barnet. Teamet upplevdes inte stottande av fordldrar eftersom insatserna ansags insatta for
sent. Foréldrar uttryckte besvikelse dver att inte ha fatt information om tillgénglig hjélp
tidigare trots uttryckt behov av hjélp vid flertal tillfdllen. Centralt inom fordldrarnas behov
av stod dr att vardpersonal behover vara uppmérksam pa verbalt och icke verbalt uttryckt
behov.

Det dr ko. Det dr vintetid. Det kommer nog ta uppemot sex manader innan du kan
triffa en psykolog, svarar de och rycker pa axlarna. Det finns inget de kan gora.
Jo, sjukskriva mig. Jo, skriva ut mediciner om jag vill ha det. Men hjdlp att
bearbeta — blankt nej. Blogg 1
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Vardmiljo
Madjlighet till andrum frian virdandet

Avlastande faktorer i vardmiljon gav fordldrar ett andrum fran vérdandet. Faktorerna
innebar ndgot som framkallade ett leende hos barnet och avlastade fordldrarnas vardansvar.
Tillféllena gav fordldrar mojlighet till att njuta av fordldraskapet. Det uppskattades att inte
enbart vara fordlder till ett barn med en cancerdiagnos med tillhérande ansvar och
vardande. Personal pa ritt plats och sjukhusclowner uttrycktes som viktiga avlastande
faktorer i vardmiljon. Personal pad ritt plats beskrivs som vérdpersonal som genom sitt
arbetssitt fir barnet att forstd att det ar pa ritt stille. Viktiga egenskaper ansigs vara att
vardpersonalen tog sig tid vid besdken och ingav barnet trygghet. Motet upplevdes
personligt och att det utspelade sig mellan vardpersonal och barn. Barnets unika intressen
beaktas och en god relation kunde skapas mellan barnet och vardpersonalen. En god
relation mellan barnet och vardpersonalen gav fordldrarna en trygghet och hojde tilliten for
vérden. Sjukhusclownerna gav barnet en stund med lycka och undanflykt frén smirta och
behandlingar. Forédldrar ansdg att sjukhusclownerna dven hade en positiv effekt efter
besoken eftersom barnets sinnesstimning var forhdjt, en ny kraft hade givits till bade
fordlder och barn.

Sjukhusclownerna var pd besok idag, och de lyckades till och med locka fram ett
litet leende, det forsta pd tre veckor. Blogg 2

Personalbrist och negativ personalmiljo

Fordldrar uppfattade att vardpersonal bollade dver ansvar till andra avdelningar och tog
beslut for att avvara personal pd egna samt andra avdelningar. Allt pa bekostnad av barnets
vérdkvalité. Barnets undersokningar uteblev i brist pa rétt vardpersonal och fordldrar
informerades att den tidigare viktiga undersokningen kanske inte behdvdes. Besok med
syfte att vara korta och smidiga blev langa eftersom vérdpersonal som kunde ta emot
fordldrar och barnet saknades. I motsats underréttade vardpersonal fordldrar att det rddde
brist pa vardpersonal och vérdplatser, besoken var tvungna att vara snabba. Pressen pi att
skynda sig gjorde att fordldrar inte hann reda ut funderingar och skapa forstéelse vid
besoken. Otillrackligt med vérdpersonal blev patagligt under sommaren och ansags
paverka betydelsefulla moment for barnet. En fordlder beskriver hur barnet behdvde
stickas i fingret hela sommaren trots inopererad CVK och stickrddsla. Brist pa kunnig
vardpersonal medfor extra péfrestningar for barnet och fordldrarna. Fordldrar upplever att
vérdpersonalen dr Overbelastad och att stressen avspeglas i vrdmiljon 1 form av att
vardpersonalen inte hinner med patienterna. Resultatet blev en hotad patientsidkerhet for
barnet. Exempelvis beskriver en fordlder hur stressad vérdpersonal kopplar dropp med
cellgifter vilket strax dérefter pausas eftersom vérdpersonalen rdknat fel. Behandlingen
skulle inte ske forens om tva veckor.

Kom inte till mig och be mig forsta att det inte finns tillrdckligt med personal, los
problemet. Ge min dotter den bdsta varden. Ge min dotter den vdrd hon fortjinar.
Blogg 1
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Trygghet i kontinuitet - konsekvenser av platsbrist

Avdelningens rutiner och igenkdnnbara miljo gav en viss kontroll i en 6vrig okontrollerbar
situation. Fordldrar beskriver hur déden flyttat in och hotar tillvaron. En kénsla beskrivs av
att stindigt ha en ridsla i kroppen och att ingen forstdr hur det &r nér livet skakas om fran
grunden. Fordldrarna anser att allt tryggt och stabilt dr hotat nir det vdsentliga i livet inte
langre kan tas for givet, barnets liv. Att vardas pd ritt avdelning beskriver fordldrarna ar att
omges av kunnig vardpersonal som fOrstar, kan och vet. Normen péd avdelningen &r barn
med kala huvud och droppstéllning i handen. Vardagen inkluderar att barnets illamaende
samt aptitloshet behover varvas med att vigra barnet mat. En gemenskap delas med ovriga
fordldrar pa avdelningen i utmaningarna istéllet for att utgéra en minoritet. Fordldrar
belyser att vdrdas pa en avdelning dir man hor hemma innebér en support till den rubbade
grunden vilket blir vardefullt for bade barnet och fordldrarna.

Foréldrar beskriver att vardas pa réitt och samma avdelning skapar kontinuitet vilket utgdr
en trygghet och nagot att forhélla sig till. Vardkontinuitet skapar forutsittning for
vérdrelationer att véxa och starkas. Forédldrar beskriver att med- och motgéngar delas med
véardpersonalen vilket leder till att kunskap om barnet och fordldrarna naturligt framtrader
under vérdtidens gang. En vardrelation bildad genom kontinuitet, stirker samspelet mellan
vardpersonal och foréldrar vilket synliggors i en icke verbal kommunikation. Fordldrar
upplever att vardkontinuitet mojliggor for vardpersonalen att uppmérksamma fordndringar
hos barnet eftersom vérdpersonalen kommer ihdg hur barnet sdg ut och madde sist. En
dialog med fordldrarna kan stdrka fordndringens innebord och indikera att atgard behdvs.
Exempelvis en viktnedgéng hos barnet kan uppmérksammas av vardpersonalen och via
dialogen med fOrdldrarna kan det framkomma nutritionshinder och utmaningar.
Vardpersonalens kunskap om barnets sjukdomsutveckling leder till beslut om atgérd i form
av exempelvis en sond.

Ndr livet skakats om i grunden och man inte vet vad som vintar runt hérnet. Nir
hotet om ddden har flyttat in i ens liv och rddslan bor i blodomloppet. Da betyder
det allt att fa hamna pa den vardavdelning déir man hér hemma. Sjukskoterskor ser
och kommer ihdg hur den femdriga flickan sag ut och verkade ma sist hon ldg inne.
Da reagerar de ndr den femariga flickan har rasat i vikt pa bara ndagra veckor och
fordldrarna berdttar att hon inte dter alls. Och de tar troligtvis ett samtal med
fordldrar och likare och foreslar att det kanske kan vara dags att sdtta sond pd
flickan. Blogg 7

Platsbrist och personalbrist leder till att barnet far vardas pa flera avdelningar. En fordlder
beskriver att platsbristen resulterat i att barnet vardats pa samtliga av sjukhusets
avdelningar forutom en. Forédldrar uppfattar det péfrestande att vardpersonal pa en ny
avdelning inte kénner barnet eller besitter kunskap om cancersjuka barn. Vardpersonalen
pa barnets egen avdelning informerade inte heller om visentliga detaljer kring barnets
omvardnad. Vid stidndigt avdelningsbyte upplevde fordldrarna att forandringen hos barnet i
form av viktnedgdng kunde anses vara norm for cancerbehandlingen. Vardpersonalens
uteblivna reaktion pd barnets foréndring, ansig fordldrarna bekriftade fordndringens
normalitet. Exempelvis kunde en viktnedgang anses vara en normal konsekvens av
cancerbehandlingens biverkning illamaende.
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Avsaknad av kontinuitet paverkade dven mdten med avsikt att underlétta ett problem hos
barnet. Foridldrar upplevde att de stindigt svarade pa samma frdgor och enbart upprepade
information vid avsaknad av personalkontinuitet. Upprepningarna resulterade i frustration
over att aldrig komma vidare mot en 16sning utan att enbart std och trampa pa samma
stdlle. Moten 1 virden utan kontinuitet ansdgs meningslost.

Man ser inte att de ddr till synes lugna fordldrarna dr skrdickslagna och inte vet
vad de ska forvinta sig. Att de tror att det dr normalt att rasa i vikt. Att det hor till
att md illa och inte dta nagonting. Att de dnnu inte vet nagot om ndringsdropp och
sondslangar. Att de tror att det dr sd hdr det dr. For ndr man kommer in till
sjukhuset dr det ingen som reagerar. Blogg 7

Resultatsammanfattning

Foréldrar upplever att kommunikationsbrister mellan vardpersonal orsakar olika besked till
fordldrarna. Konsekvensen blir att fordldrainstinkter hamnar i konflikt med tilliten for
varden. 1 wupplevelserna beskrivs att fordldrarollen omfattar en forildrainstinkt.
Foréaldrainstinkter beskrivs som ett omhindertagande, att ingiva adekvat stdd till barnet
samt lindra barnets lidande vilket kopplas till att ge barnet basta mojliga vard. Kénsla av
otillracklighet och maktldshet hos fordldrarna &r kopplat till tvivel i formagan till att
fullfolja fordldrarollen. Fordldrar 6nskar darfor att vardpersonalen engagerar fordldrarna i
barnets omvardnad nir fordldrarna moter hinder och behdver hjdlp kring barnet.
Engagemanget stirkte tron till fordldrarollen. 1 foréldrarnas upplevelse av véarden
framkommer stort behov av stod vilket beror tillfdlle for bearbetning, att bli sedd samt
lyssnad pa. Fordldrarna anser dock att vardpersonalen har oférmaga att ge ritt stod. Vidare
upplevs en obetydlighet i vérden eftersom kunskapen som fordlder inte tillvaratas.
Fordldrarnas oro och misstankar kring en iakttagen fordndring hos barnet nonchalerades
mestadels av vardpersonalen istillet for att betraktas som en upptickt. Dock upplever
fordldrar att vardkontinuitet mojliggdr for vardpersonalen att uppmérksamma forédndringar
hos barnet eftersom kunskap om fordldrarna och barnet erhdlls via kontinuiteten.
Vardkontinuitet inger trygghet for fordldrarna och skapar forutséttning for vardrelationer
att véxa och stérkas. Negativa faktorer i vadrdmiljon framkommer i upplevelserna i form av
personalbrist, negativ personalmiljo och platsbrist pd avdelningarna. Platsbrist pa
avdelningarna kunde leda till stindiga avdelningsbyten och vérdpersonalens okunskap
kring barnet medforde att allvarliga fordndringar hos barnet kunde anses vara norm for
cancerbehandlingen. Overbelastad vardpersonal hann inte med patienterna och stressen
priglade vardmiljon. Avlastande faktorer i vardmiljon lyfts fram vilket ansédgs ge en
mdjlighet till andrum frdn vardandet. Sjukhusclowner och personal pé ritt plats beskrivs
som avlastande faktorer som gav fordldrarna tillfdlle till att njuta av foréldraskapet utan
vérdandets ansvar.
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DISKUSSION

Metoddiskussion

En kvalitativ metod valdes for att belysa fordldrarnas upplevelse av vérden av ett
cancersjukt barn. Dahlborg (2014) menar att kvalitativ metod inriktar sig pa upplevelser
utifrdn studieobjektets perspektiv. Studien efterstravar att belysa fordldrarnas perspektiv pa
varden for att f4 kunskap om hur upplevelsen erfars. Enbart subjektiva upplevelser
inkluderades eftersom det ansédgs medfora relevant information for besvarande av syftet.

Datainsamlingen bestar av bloggar vilket &r material av beréttande karaktdr. Lundman och
Hillgren-Graneheim (2008) och Malterud (2014) beskriver att anvindning av narrativt
material dr fordelaktigt ndr informantens perspektiv efterstrivas da beréttelsen sker fritt
frén personliga upplevelser av det studerade fenomenet. Dahlberg-Lyckhage (2012) menar
att texten inte har passerat en mellanled i form av granskning fran en intervjuare.
Granskning kan utgora felkilla eftersom texten kan vinklas utifran granskarens perspektiv
vilket ddrefter tolkas sekundirt av ldsaren. Farre mellanleder mellan texten och ldsaren
okar trovérdigheten.

Datainsamlingen kunde utgoras av annat beréttande material, exempelvis intervjuer.
Studiens tidsram ansdgs dock medfora svérigheter med att hinna bygga upp en relation
med fordldrarna som frdmjar fordldrarnas beréttande kring upplevelsen av barnets vard.
Bloggar ansags intressant eftersom fordldrarna skriver fritt kring sina kénslor och
reflektioner 1 ndra anslutning till upplevelserna. Vidare beskriver Henricsson och Billhult
(2012) att forfattaren blir medskapare till texten vid en intervju eftersom stéillda fragor och
foljdfragor paverkar informantens beréttelse. Forfattarens interaktion med studieobjektet
kan vinkla resultatet. Lundman och Héllgren-Graneheim (2012) beskriver att férdelen med
bloggar i datainsamlingen dr att forfattaren studerar och tolkar upplevelserna pa avstand.
Materialet ar redan nedskrivet och dess utkomst kan inte paverkas. Vidare styrs inte den
nedskrivna texten av ett tema eller studiesyfte vilket skapar uppriktighet i texten.
Nackdelen ir att texten inte kan klargoras vid missforstand eftersom det inte sker en dialog
med berittaren och kan utgora felkélla vid tolkning. Henricsson och Billhult (2012) menar
att forskaren i en kvalitativ metod &r delaktig i processen oavsett datainsamling. Vid
bearbetning av insamlat material paverkar forforstdelsen tolkningen vilket innebér att
forfattaren inte dr utbytbar och neutral vid en kvalitativ metod. Samma resultat uppnas inte
vid upprepning. Wallengren och Henricsson (2012) beskriver resultatets dverforbarhet till
andra kontext, grupper och situationer. Lundman & Héllgren-Graneheim (2012) betonar att
kvalitativa metodens begridnsning i1 Overforbarheten &r att enbart ett fatal personer
inkluderas i studien och att upplevelserna paverkas av individens bakgrund. Om resultatet
hade utforts med andra bloggar och en annan fOrfattare hade resultatet kunnat se
annorlunda ut. Watson (1993) menar att innebdrden av manniskors handlingar, tankar och
kénslor dr unikt och kopplat till subjektiviteten vilket lyfts fram med en kvalitativ metod. I
en kvantitativ metod star objektivitet och fakta i centrum vilket skapar mdjlighet till storre
overforbarhet. Dock var studiens syfte att lyfta fram fordldrarnas upplevelse av varden och
en kvantitativ metod ansags inte passande.

19



I resultatet anvédnds citat fran bloggarna for att Oka palitligheten och illustrera
upplevelserna. Dahlborg- Lyckhage (2012) anser att citat &skédliggoér innehéllet och
illustrerar inneborden i kategorierna samt underkategorier. I studien skrivs inte bloggarnas
adress ut vilket kan medfora sénkt trovérdighet. Citat kan darfor forankra resultatet i data
och stirka tolkningen av fordldrarnas upplevelse. Valet att géra bloggarna anonyma
medfOr att lasaren inte kan kontrollera resultatets tillforlitlighet. Skérsédter och Ali (2012)
refererar till Colin (2005) som menar att forfattaren till bloggen gétt med pa en offentlig
publikation vilket innebdr att texten kan anvédndas i forskningssyfte. Kjellstrom (2014)
poéngterar dock att bloggforfattaren inte givit medgivande till exponering i studien eller
informerats om studiens syfte. En exponering kan darfér medfora att etiska principen om
sjdlvbestimmelse till medverkan ignoreras och att samtyckes- och informationskravet inte
uppfylls. Valet att inte exponera bloggarna i studien eller anvinda namn i citat gjordes i
respekt for bloggens forfattare. Ett godkédnnande av bloggens forfattare efter forfrdgan om
medverkan och information om studiens syfte, hade kunnat hoja trovirdigheten i resultatet.

Dahlborg-Lyckhage (2012) poédngterar att texten i andra fasen av den narrativa analysen,
inte ska tolkas utifrdn ett filter av antaganden utan ska visa sig i all sin komplexitet.
Individens omedvetna forestdllning innan tolkning och ldsning av en text kan leda till att
resultatet vinklas. Forfattarens egen forstaelse av vad subjektiva vardupplevelser dr kan
saledes styra valda blogginligg samt utvalda meningsbiarande enheter frdn inldggen.
Reflektion har anvints under hela analysprocessen for att medvetandegdra egna personliga
antaganden och erfarenheter. Dahlberg, Dahlberg och Nystrom (2008) lyfter fram att en
manifestering av forforstaelsen kring &mnet minskar risken for att paverka resultatet och
mdjliggér en Oppenhet infor texten. Forfattarens roll anses vara att undersdka fenomenet
utan att paverka resultatet med egna &sikter.

Resultatdiskussion

Resultatet visar att fordldrar upplever en oférméga hos vardpersonalen att ge stod.
Foréldrar uttrycker ett behov av stdd i form av att vdrdpersonal skapar tillfillen for
bearbetning dir fordldrarna blir sedda och horda. Stodet omfattar dven Onskan om
delaktighet vid avlastning med barnet for att stirkas i1 fordldrarollen. Dock visar resultatet
att stress praglar vardmiljon och att vardpersonalen upplevs Overbelastad, vardpersonalen
har séledes ingen tid till att se, lyssna och engagera fordldrarna. Konsekvenser blir
otillrackligt med stdd till fordldrarna vilket forstiarker osékerheten i foréldrarollen.
Foréldrar beskriver att stod fran vardpersonalen bestdr av medicin, sjukskrivning och
koplats for samtal vilket fordldrarna upplever som tillfélliga 16sningar. Brattberg (2008);
Hynne (2003); Lazaeus och Folkman (1984) ; Tamm (1991) och Thernlund (1995)
beskriver att stodprocesser kidnnetecknas av att fordldrarna fir en kénsla av att bli sedda
och tilldelas verktyg av sjukskoterskan for att hantera péfrestningar barnets insjuknande
medfor. Hanteringen bestir av copingstrategier vilket sjukskoterskan kan erbjuda i form av
exempelvis information och stdd. Coping kan ses som individens hantering av det
ohanterbara vilket i fordldrarnas fall dr barnets cancerdiagnos. En copingféorméga hos
fordldrarna innebdr formaga att leva med den psykologiska stressen som barnets
insjuknande medfor. Fordldrarnas coping avgor darfor formégan till en aktiv roll i barnets
vard. Harder, Christensson och Soderback (2009) beskriver att barnet soker stod och
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bekriftelse hos fordldrarna for att kunna kénna 6kad delaktighet i egna varden. Genom att
sjukskoterskan stiarker fordldrarna och deras coping, hojs barnets vardkvalité.

Resultatet visar vidare att en anstringd vardmiljo medfor att sjukskoterskan inte inger
adekvat med stod och information eller i tillrdckligt hog utstrackning beaktar fordldrarnas
asikter, vilket fordldrarna upplever att en aktiv deltagande roll kriaver. En delaktighet av
fordldrarna dr darfor inte synonymt med en aktiv deltagande roll av forédldrarna i barnets
vérd. Forédldrarna kénde sig osynliga och maktlosa trots delaktighet i barnets vard pa grund
av att deras &sikter och funderingar nonchalerades. Sjukskoterskans delaktighet av
fordldrarna upplevdes slentrianméssig. Kristensson- Hallstrom (2000); Lundqvist (2016)
och Stratton (2004) beskriver att en aktiv och deltagande roll av fordldrarna i barnets vard
stottar sjukskoterskan i omvéardnaden eftersom foréldrarna besitter virdefull kunskap om
barnet. Sjukskoterskan behdver beakta fordldrarnas kunskap och darmed asikter for att
omvardnaden ska utga fran barnets livsvérld. Livsvirldsperspektivet beskrivs av Ashworth
(2003) ; Bengtsson (1999) och Dahlberg et al. (2003) som sjukskdterskans formaga att
forstd hélsa, sjukdom och lidande utifrdn individen. Forstaelse for det lilla barnets
sammanhang skapas via fordldrarna eftersom yngre barn har svart att sitta ord pa
upplevelser. Mikkelsen och Fredriksen (2011) och Sarajarvi et al. (2006) menar att
familjecentrerad omvardnad mojliggér for sjukskoterskan att fA en insyn i1 familjens
perspektiv, och ddrmed barnets vilket gor att varden kan utformas unikt.

Andra mojliga hinder for fordldrarnas delaktighet menar Hopia et al. (2005) kan vara
sjukskoterskans personliga antaganden kring fOrdldrarnas delaktighet. Omedvetna
antaganden kring forédldrarnas delaktighet kan styra sjukskdterskans bemdtande och
inkludering av forédldrarna i varden samt utgdra hinder for fordldrarnas forméga att anta en
aktiv deltagande roll i barnets vard. Mikkelsen och Fredriksen (2011) och Sarajérvi et al.
(2006) beskriver att familjecentrerad omvardnad omfattar ett effektivt partnerskap mellan
sjukskdterskan och fordldrarna. Partnerskapet bestdr av en vérdrelation mellan
vardpersonal och fordldrar vilket gynnar informationsutbyte och dérfor underlittar en
diskussion kring begreppet delaktighet. Via diskussionen kan sjukskoterskan kritiskt
granska och synliggéra egna antaganden vilket leder till att delaktigheten av foréldrarna
enklare kan utformas efter fordldrarnas onskemal och behov. Silveira och Angelo (2006)
podngterar att sjukskdterskans roll bor priglas av strivan efter dppenhet. Oppenhet hos
sjukskoterskan inger mod till fordldrarna att diskutera barnets vérd, stilla fragor och be om
hjélp.

Resultatet synliggor att fordldrar upplever kdnsla av otillrdcklighet i1 barnets véard. Tvivel
kring fordldrarollen uppstar vid barnets insjuknande och riktas till formégan av
omhéndertagande och att skydda barnet fran lidande. Fordldrar onskar att sjukskoterskan
engagerar fordldrarna i barnets omvérdnad nér fordldrarna méter hinder och behdver hjilp
kring barnet. Darcy, Knutsson, Huus och Enskir (2014) och Kerr, Harrison, Medves,
Tranmer och Fitch (2007) skriver att fordldrarnas Onskemil om engagemang av
sjukskoterskan grundar sig i behov av information om strategier som kan underlitta barnets
tillstdnd. Via sjukskoterskans engagemang av fordldrarna kan fordldrarna erhalla strategier
samt kunskap vilket stirker fordldrarollen och minskar fordldrarnas kénsla av
otillracklighet. Kerr et al. (2007) menar att fordldrarna dven har tvivel kring formagan att
utgora tillrackligt med stod till barnet. Dos Santos, Amorim, Braha, Lima, de macedo och
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de Lima (2011) och Kars, Duijnstee, Pool, Delden, och Grypdonck (2008) beskriver att
sjukskoterskan darfor behover bekrifta, uppmuntra och ge positiv respons pé fordldrarnas
handlingar i varden. Fordldrar som upplever att stddet till barnet dr tillrackligt stirks i
formagan till omhéndertagande av barnet och kan ta sig an en aktivare roll i barnets vard.

I resultatet framkommer fordldrarnas upplevelse av en bristfillig information fran
vardpersonalen. Foréldrar uttrycker ett behov av en mer individanpassad kommunikation
for att tydligare forstd informationens innebdrd och paverkan pd det dagliga livet. I
upplevelsen av bristfillig information inkluderas att fordldrarna inte informerades om
procedures syfte eller allvarlighetsgrad av akuta situationer i barnets vard, vilket fordldrar
ansag var deras rittighet. Kilicarslan-Toruner och Akgun-Citak (2012) ; Kaéstel et al.
(2010) ; Mikkelsen och Fredriksen (2011) och Sarajérvi et al. (2006) beskriver att
familjecentrerad omvérdnad frimjar en kommunikation som utgdr fran familjens
perspektiv vilket underldttar att informationen framforas péd ett lampligt, 6nskvért och
forstaeligt satt for fordldrarna. Corlett och Twycross (2006) och Sayin och Aksoy (2012)
menar att kommunikationsbrister mellan sjukskdterskan och fordldrar begransar en aktiv
deltagande roll av fordldrarna i barnets vird eftersom deltagandet krdver att fordldrarna
besitter kunskap. Alderfer, Clawson, Hildebrand och Marsac (2011) ; Aranda och De
Graves (2008) ; Darcy et al. (2014) ; Kerr et al. (2007) och Lazaeus & Folkman (1984)
beskriver att informationssokning dr en grundliggande copingstrategi eftersom ménniskor
behover kunskap for att kinna kontroll i en péfrestande situation. Kontroll medfor dkad
formaga till coping vilket 1 sin tur forstirker tryggheten i fordldrarollen. Vialinformerade
fordldrar har en forbéttrad beredskap infor att hantera fordndringar i barnets tillstand.
Sjukskoterskan bor déarfor arbeta med familjecentrerad omvardnad och prioritera att
formedla information utifran familjens perspektiv.

I bloggarna beskrivs fa positiva upplevelser av varden vilket leder till att resultatet far en
negativ klang och dess avspegling av verkligheten kan bli att fordldrarnas vardupplevelser
enbart dr negativa. Datainsamling och analys visar att fordldrar har ett behov av att
bearbeta och processa negativa upplevelser via bloggen. Fordldrarnas behov av att uttrycka
negativa upplevelser kan vinkla resultatet men eftersom ingen aktiv sokning efter negativa
upplevelser har skett anses resultatet avspegla fordldrarnas upplevelse av varden av ett
cancersjukt barn.

Konklusion

Fordldrar upplever att stress och personalbrist priaglar vardmiljon vilket ger negativ
personalmiljo och overbelastad personal. Konsekvenser for fordldrarna blir bristfillig
bearbetning och hantering av pafrestningar barnets insjuknande medfor vilket har till f6ljd
forsvagad copingforméga hos fOrdldrarna. En anstringd véardmiljo medfor att
sjukskdterskan inte inger adekvat med stdd och information eller i tillrackligt hog
utstrackning beaktar fordldrarnas asikter vilket fordldrar upplever att en aktiv deltagande
roll av fordldrarna i varden kréver. Fordldrarnas delaktighet 1 varden dr inte synonym med
att fordldrarna har en aktiv deltagande roll i varden. Sjukskoterskans komplexitet i
praktiken bestdende av att frimja familjecentrerad omvardnad i en anstringd vardmiljo
medfor att det aktiva arbetet med fordldrarnas delaktighet hamnar i1 skymundan.

22



Sjukskoterskans delaktighet av fordldrarna blir enbart slentrianméssig och saknar betydelse
nédr fordldern inte far adekvat stottning av sjukskoterskan eller kunskapen som fordlder
betraktad som en tillgdng 1 vérdprocessen. Brist pa effektivt arbetssidtt med
familjecentrerad =~ omvardnad  hos  sjukskoterskan  kan  utgéra  orsak  till
kommunikationsbrister fordldrar upplever. Fordldrar uttrycker ett behov av en mer
individanpassad kommunikation for att tydligare forstd informationens innebdrd och
paverkan pa det dagliga livet. Vid en familjecentrerad omvardnad ska familjens perspektiv
genomsyra kommunikationen vilket underléttar att informationen framfors pa ett lampligt,
onskvért och forstieligt sétt for fordldrarna. Vélinformerade fordldrar har en forbéttrad
beredskap infor att hantera fordndringar i barnets tillstdind eftersom information ger
kunskap som stirker hanteringsformdgan och fordldrarollen. Vid familjecentrerad
omvardnad ar sjukskoterskans uppgift att upptdcka och stotta familjens resurser vilket
fordldrarnas upplevelser indikerar inte uppfylls. Sjukskdterskan behdver engagera
fordldrarna i barnets omvardnad och via engagemanget formedla kunskap och information
om strategier som kan underlétta barnets tillstind. Fordldrar som upplever att stodet till
barnet ir tillrackligt stirks 1 formagan till omhéndertagande av barnet och kan ta sig an en
aktivare deltagande roll.

Kliniska implikationer och forslag till utveckling av imnet

Sjukskoterskans mote med fordldrar till ett cancersjukt barn kan forekomma vart som helst
inom varden och en pressad vardmiljo forekommer i stora delar av hilso-och sjukvérden.
Dérav anses det betydelsefullt att belysa fordldrars upplevelse av varden och skapa en
inblick och forstaelse for fordldrarnas behov. Belysande av fordldrarnas upplevelser ger
sjukskoterskan mojlighet till att prioritera fordldrarnas vésentliga behov och utveckla en
battre anpassad vard for bdde barn och fordldrar. Varden utvecklas dock stindigt framat
vilket paverkar fordldrarnas upplevelse och behov. Vardutvecklingen stiller krav pé att
vidare kvalitativ forskning av fordldrarnas upplevelse av védrden bedrivs for att
sjukskoterskan ska kunna tillmotesgd framtidens fordldrar. Kvalitativa forskningen kan
bestéd av intervjuer eller ny analys av bloggar med uppdaterade értal for att finga aktuella
upplevelser.

Foréldrarnas upplevelser lyfter fram brister inom hélso-och sjukvérden vilket behover
utvecklas for att forbattra fordldrarnas vardupplevelse och indirekt bidra till hojning av
barnets vardkvalitet. Resultatet indikerar behov av fordndring i vardmiljon. Stress och
personalbrist skapar en negativ personalmiljo vilket inte enbart hotar patientsikerheten
men dven fOrsdmrar vardpersonalens hédlsa. En anstringd vardmiljo6 medfoér hinder for
implementering av familjecentrerad omvardnad och fordldrarnas upplevelse tyder pa
bristfilligt arbetssétt frdn vardpersonalen med familjecentrerad omvérdnad. Fordldrarnas
delaktighet blir enbart slentrianméssig och vardpersonalen behover kunskap kring hur
fordldrarnas kunskap ska tillvaratas och en aktiv deltagande roll frdmjas. Ett behov finns
darfor av personalutbildning och ytterligare forskning kring implementeringen av
familjecentrerad omvérdnad. Hinder utgérs &ven av vérdpersonalens omedvetna
antaganden kring fordldrarnas delaktighet. Innebdrden av forédldrarnas delaktighet bor
klargdras pa arbetsplatsen for att vardpersonalen ska kunna arbeta enhetligt. Vidare anses
att tidsbrist hos vardpersonalen bidrar till storre delen av fordldrarnas negativa upplevelser
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och vidare forskning kring hur tidsbrist paverkar fordldrarnas upplevelse av varden kan
utveckla dmnet, och ddrmed omhéndertagandet av foréldrar till cancersjuka barn.
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Bilaga 1. Datainsamling

Bloggportal .. .. Utvalda
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* Google uteldmnar resultat for att fa relevanta resultat till s6kningen. Granskning skedde fram till sida 5.

(*) Vid Arkiv kan manad viljas dar inldgg finns fran Juni 2012- September 2017. Vid vinster om inldggen
dyker gastbloggarens namn upp med lank till bloggarens inldagg och mgjlighet till val om mer information om
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Bilaga 2. Bloggsammanfattning

Titel

Innehall

Blogg 1

Bloggen skrivs av mamman till tre barn déar aldsta dottern
diagnostiserades med Leukemi i Juni 2014. Flickan var 2 &r vid
insjuknandet och slutbehandlades i december 2016.

Blogg 2

Bloggen skrivs av féréldrarna till en pojke pa 5 ar. Pojken avled i
december 2013 efter kamp mot hjarntumor och metastaser
sedan 2011.

Blogg 3

Bloggen skrivs av mamman till en pojke med diagnosen Leukemi
(ALL). Pojken var 2,5 ar vid insjuknandet i september 2014 och &r
fardighehandlad sedan mars 2017. Pojken kdmpar idag med
komplikationer till f6ljd av diagnosen.

Blogg 4

Bloggen skrivs av mamman till en pojke med diagnosen Leukemi
(ALL). Pojken var 6 manader vid insjuknandet i juli 2015 och har
planerad behandling fram till mars 2018.

Blogg 5

Bloggen skrivs av mamman till tre barn dér yngsta dottern
diagnostiserades med Leukemi (ALL) i maj 2016. Flickan var 6 ar
vid insjuknandet och &r fortfarande under behandling.

Blogg 6

Bloggen skrivs av mamman till tva barn dar yngsta pojken
diagnostiserades med Leukemi (AML) ar 2015. Pojken var cirka 8
manader vid insjuknandet. Sista cytostatika behandlingen var i
maj 2016.

Blogg 7

Bloggen skrivs av mamman till tre barn dar yngsta dottern
diagnostiserades med Wilms tumér vid 6,5 ar. Hon avled efter 18
manaders behandling.




Bilaga 3. Exempel pa analysprocessens steg

Meningsbharandeenhet

Kondenserad meningsenhet

Underkategori

Kategori

“Lakare som ger helt motsatta
besked ar det mest skrammande.
Vem ska jag lita pa da? Sag mig
hur ska jag nagonsin vaga lita pa
lakare igen. Jag star i min
mardrém och har inget annat val
an att lagga min dotters liv i dessa
lakares vard. Dem som jag ska lita
pa mest, de ar inte Gverens om
nésta steg. Vem ska jag lita pa?
Jag, som mamma, ska skydda
mina barn. Jag ska ta hand om
dem och se till att de far det
basta, men hur ska jag veta.”

Vardpersonal som ger
motsatta besked skapar en
otrygghet hos foraldrarna och
tilliten for varden minskar.
Kansla av att inte kunna skydda
barnet eller erbjuda basta
mojliga vard leder till att
foraldrainstinkter hamnar i
konflikt med varden.

Att pendla mellan olika
besked

Kommunikationsbrist

“Idag var vi alltsa pa sjukhuset for
att provkora stralbehandlingen,
utan stralning. Det ar inte riktigt
klart for oss exakt vad det var de
behovde testa, men han sovdes
och fixerades med den mask som
gjordes i mandags, och sa testade
de i en simulator vad det nu var
de testade.”

Barnet gick igenom
undersokningar utan att
foraldrar besatt kunskap eller
information om dess syfte
vilket indikerar bristfallig
information till foraldrarna.

Bristfallig information

Kommunikationsbrist




“Pa kvallen laser sjukhuset entren
och jag ringer avdelningen nar vi
nastan ar framme och ber dom
komma ner och lasa upp sa att vi
slipper ga genom barnakuten. Nu
ar det en annan skoterska som
svarar och har uppenbarligen inte
blivit informerad om laget. Sa jag
maste forklara allt innan hon
sager att hon kopplar mig till
avdelningen som vantar oss. En
manlig skoterska svarar och nu ar
jag ganska desperat nar jag
berattar vem vi ar och om dom
kan komma ner och oppna.
Skoterskan sager att det maste
vara ett misforstand da dom inte
har nagon lakare dar och att han
inte hort talas om detta. Aven
fast jag skriker at honom att det &r
akut och att det ar dar vi har
hénvisats, sa vagrar han komma
ner och 6ppna och fortsatter
diskutera med mig. Vad ar det for
fel pa denna manniska? Nar det ar
ett akut lage och det har varit ett
kommunikationsfel sa kan han ju
inte borja diskutera med en
livradd foralder!”

Bristfallig information mellan
vardpersonal och avdelningar
pa sjukhuset hotar barnets
patientsakerhet.

Bristfallig information

Kommunikationbrist

“Jag papekade dven att vanster
handled fortfarande pekade rakt
ut och att hoger handled var
alldeles bla. "Det gar till sig, det
kan vara lite svullet och blatt", var
svaret kort och gott. Jag gav mig
inte utan ville att sjukgymnasten
samt ldkaren pa var avdelning
kikade pa handleden. De héll med
mig om vanster handled och vi
fick remiss till rontgen. Under
kvallen kommer svaret, vanster
handled ar 25 procent felstalld.
Jag blir sa ledsen. Fortvivlad.”

Foraldrars upptackt av en
forandring hos barnet
nonchaleras av
vardpersonalen. Foraldrar far
ligga pa for attfa en
undersokning som sedan
bekraftar forandringen och
skapar kansla av att inte
samarbeta med personalen.
Kunskapen som foralder
tillvaratas och
uppmarksammas inte.

Kunskapen som foralder
tillvaratas inte

Att vara foralder




“Han gnaller utan stopp och sa
fort vi lgger ner honom nanstans
gar det over till skrik och grat. Mat
vill han inte ha och blgjbyte ar
inte kul alls langre (vi brukar busa
med honom da).

Eftersom han ar sa liten sa ar det
nastan omojligt att veta varfor
han skriker, han kan ju inte
berdtta om- eller vart han har ont
eller om det bara ar
humarsvangningar (en annan
biverkning av cytostatikan). Detta
ar fruktansvart for en foralder. Vi
som foraldrar kan knappt gora nat
for att hjalpa honom och man
kanner sig sa fortvivlad och
okunnig. Det ar hopplosheten som
forstor. Hade jag bara vetat hur
jag skulle trosta honom och om
jag kunde allt Iakarna kan sa att
jag kunde gora allt sjélv, och da
kénna att jag kan bidra med nat
mer!”

Att inte kunna tolka barnets
signaler eller lindra lidandet
skapade en fortvivlan hos
foraldrarna. Kansla uppstod av
att vara otillracklig som
foralder och inte bidra till
barnets vard vilket medférde
en maktloshet.

Att kdnna sig otillracklig och
maktlds.

Att vara foralder




“Jag forsoker verkligen. Jag
forsoker racka till for mina barn.
For min familj. Jag forsoker fa
hjalp att bearbeta och ta mig
igenom detta. Talamodet tryter
allt for ofta och jag &r sa trott att
jag ofta gar och lagger mig strax
efter barnen. Jag ar utmattad.
Men hjalp finns inte att fa. Jag har
kontaktat Vardcentral, psykiatrin
och mer eller mindre varije lakare
jag har traffat. Jag har bett om
hjdlp, men hjalp finns inte att fa.
Det ar ko. Det ar vantetid. Det
kommer nog ta uppemot sex
manader innan du kan traffa en
psykolog, svarar de och rycker pa
axlarna. Det finns inget de kan
gora. Jo, sjukskriva mig. Jo, skriva
ut mediciner om jag vill ha det.
Men hjalp att bearbeta — blankt
nej. Jag ar kritisk. Kritisk mot
varden. Kritisk mot bemétandet
jag fatt. Kritisk mot vantetider och
ofdrmagan att ge stod. ”

Foradldrar upplever utmattning
relaterat till barnets vard men
ingen hjalp i form av
bearbetning finns att fa trots
uttryckt behov. Det skapar en
kritisk kdnsla mot varden och
upplevelsen ar att personalen
har en of6rmaga att ge stod.

Vardpersonalens
ofdrmaga att ge stod.

“Hen kommer in med ett stort
leende och plockar upp ett
nagellack ur fickan. For att hen vet
att hon brukar mala naglarna nar
vi ligger inlagda. Ett lila, for att
hen vet att det ar hennes
favoritfarg. Hon skrattar, busar
och gor sig till. Jag star bredvid
och ler. Och later hjartat svimma
over. Jag vill krama om henom
och beratta hur mycket det
betyder. Men jag later henom
fokusera pa det som &r viktigt och
tanker att hen vet. Det ar en av
anledningarna till att hen &r sa bra
pa sitt jobb, att hen &r pa ratt
plats.”

Vardpersonalen beaktar det
unika barnets intressen och
motet mellan barnet och
personalen ger fordldrar
mojlighet till att njuta av att
enbart ha ett barn som
skrattar, busar och leker som
jamnariga. En paus fran
vardansvaret och méjlighet till
att enbart njuta av att vara
foralder ar betydelsefullt.

Majlighet till andrum fran
vardandet.

Vardmiljo




“Ibland blir jag radd. Riktigt radd.
Nar en lakare forklarar for mig att
hon kanske inte kommer att fa
gora en benmineralsmatning for
att de inte kan boka narkos at
henne. Nar de bollar dver
ansvaret pa en annan avdelning
for att de kanske kan "avvara"
narkospersonal. Kom inte till mig
och be mig forsta att det inte finns
tillrackligt med personal, l0s
problemet. Ge min dotter den
basta varden. Ge min dotter den
vard hon fortjanar”

Ansvar bollas over till andra
avdelningar och
undersokningar uteblir
eftersom det rader en
personalbrist. Foraldrar
upplever att barnet inte far
varden barnet fortjanar.

Personalbrist och negativ
personalmiljo.

Vardmiljo

“Nar hon skulle fa dropp i en
halvtimme och de satter igang
droppet for att sedan komma
tillbaka och "pausa" det. For att
sedan stanga av och koppla ur.
For att beratta att de hade raknat
fel, att vi egentligen inte ska dit
forran om ytterligare tva veckor.
Och jag vagar inte tanka pa att det
kan bli fel. Att de dr sa
Gverbelamrade och inte hinner
med sina patienter. Jag vagar inte
kritisera.”

Foraldrar upplever att barnets
patientsakerhet blir hotad pa
grund av vardpersonalens
negativa personalmiljo.
Vardpersonalen ar
overbelamrad och hinner inte
med sina patienter.

Personalbrist och negativ
personalmiljo.

Vardmiljo




“Nar han sedan visar att han kan
hennes personnummer utantill
och redan ar uppdaterad pa det
mesta vi gatt igenom under
veckan - da blir jag varm i hela
hjartat. BOOM - dar har ni
anledningen till att vi maste fa
komma till samma sjukhus med
samma personal vid de olika
behandlingar som hon gar
igenom. De kdnner henne. Hon
kdnner dem. Trygghet &r nagot vi
har extremt lite av just nu. Ge oss
denna tryggheten i alla fall.”

Det skapas en trygghet for barn
och forélder att varden sker pa
samma avdelning med samma
personal. Kontinuiteten bidrar
till att personalen ar
uppdaterad kring barnets vard
och att barnet utvecklar en
vardrelation med personalen
vilket underlattar varden.

Trygghet i kontinuitet -
konsekvenser av
platsbrist

“Man ser inte att de dar till synes
lugna foraldrarna ar skrackslagna
och inte vet vad de ska forvanta
sig. Att de tror att det dr normalt
att rasa i vikt. Att det hor till att
ma illa och inte dta nagonting. Att
de dnnu inte vet nagot om
naringsdropp och sondslangar. Att
de tror att det ar sa hér det ar. For
nar man kommer in till sjukhuset
ar det ingen som reagerar. ”

Det skapas en trygghet for barn
och foralder att varden sker pa
samma avdelning med samma
personal. Kontinuiteten bidrar
till att personalen ar
uppdaterad kring barnets vard
och att barnet utvecklar en
vardrelation med personalen
vilket underlattar varden.

Trygghet i kontinuitet -
konsekvenser av
platsbrist




