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Bakgrund: Varje år drabbas cirka 300 familjer i Sverige av det otänkbara; ett barn får en 
cancerdiagnos. Diagnosen medför lidande hos hela familjen och skapar en osäkerhet i 
föräldrarollen. I en familjecentrerad omvårdnad är sjuksköterskans uppgift att stärka 
föräldrarna och aktivt arbeta med föräldrarnas delaktighet i vården för att indirekt höja 
barnets vårdkvalitet. En ansträngd vårdmiljö medför dock hinder för implementering av 
familjecentrerad omvårdnad. Syfte: Belysa föräldrars upplevelse av vården av ett 
cancersjukt barn. Metod: En kvalitativ metod valdes för att belysa föräldrars upplevelse av 
vården av ett cancersjukt barn. Datainsamlingen består av sju bloggar och analys av 
narratives användes för att bearbeta insamlad data. Resultat: I resultatet framkom fem 
kategorier; kommunikationsbrist, att vara förälder, vårdpersonalens oförmåga att ge stöd, 
vårdmiljö och trygghet i kontinuitet- konsekvenser av platsbrist. Utifrån kategorierna 
utformades underkategorier vilka beskriver mer detaljerat kring föräldrarnas upplevelser av 
barnets vård samt faktorer som påverkar upplevelsen. Slutsats: Sjuksköterskans 
arbetskomplexitet bestående av att främja familjecentrerad omvårdnad i en ansträngd 
vårdmiljö medför att ett aktivt arbete med föräldrarnas delaktighet hamnar i skymundan. 
Delaktigheten av föräldrarna blir enbart slentrianmässig när sjuksköterskan inte inger 
adekvat med stöd och information eller i tillräckligt hög utsträckning beaktar föräldrarnas 
åsikter.  
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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 år drabbas cirka 300 familjer i Sverige av det otänkbara; ett barn får en 
cancerdiagnos. Barn i alla åldrar behöver föräldrarna för stöd och trygghet vilket gör 
föräldrarnas delaktighet i vården betydelsefull. Delaktighet av föräldrarna kan indirekt höja 
barnets vårdkvalitet och ger sjuksköterskan en inblick i det yngre barnets livsvärld. 
Cancerdiagnosen skapar dock ett lidande hos hela familjen och en osäkerhet i 
föräldrarollen. Delaktigheten av föräldrarna kräver därför att sjuksköterskan inger stöd och 
verktyg till föräldrarna för hantering av livssituationen föräldrarna befinner sig i med 
barnets cancerdiagnos. Forskning belyser därför att en familjecentrerad omvårdnad bör 
tillämpas vid vård av barn för att stärka hela familjen. I förbifarten nämns att stress, tids- 
och personalbrist i vårdmiljön utgör hinder för implementering av familjecentrerad 
omvårdnad vilket skapar komplexitet för sjuksköterskan i praktiken eftersom en pressad 
vårdmiljö råder. Forskningen fokuserar på hur vården ska bedrivas och nämner enbart 
hinder i förbifarten, verkligheten blir ett område som inte är belyst. Genom att analysera 
narrativer skapas möjlighet till att belysa föräldrars upplevelse av vården av ett cancersjukt 
barn från ett nytt perspektiv och fånga verkligheten. I kommande yrkesroll som 
sjuksköterska kommer föräldrar med cancersjukt barn och vårdmiljöns hinder att mötas. En 
inblick i föräldrarnas upplevelse ökar sjuksköterskans förståelse för föräldrarnas och 
barnets behov i vården vilket skapar möjlighet till att utveckla en bättre anpassad vård med 
högre vårdkvalitet.  

BAKGRUND 

Barncancer 
 
I Sverige insjuknar cirka 300 barn årligen i cancer och statistiken har varit likartad i 
decennier. Marginella skillnaderna per år beror på ökad rapportering och förbättrad 
statistikteknik (Nationella kvalitetsregistret, 2016). Av de barn som insjuknar i cancer är 40 
procent i åldern 1-6 år. Till skillnad från vuxna har barn inte levt tillräckligt länge för att 
insjuknandet ska bero på levnadsvanorna, ålder eller miljön. En specifik orsak till ett barns 
insjuknande i cancer är därför svårt att finna (Björk, 2015; Bracken, 1991; Enskär, 1999; 
Hagelin, 2008; Henter & Björk, 2012).  
 
Cancer är ett samlingsnamn för cirka 200 olika diagnoser och innebär att celler förändras 
och utvecklas till cancerceller. Vävnad består av celler med samma funktion och i 
vävnaden pågår ständigt en kontrollerad jämviktsprocess mellan cellnybildning och 
elimination av gamla celler. Det medför att ingen vävnad har för kraftig tillväxt eller 
tränger in i annan vävnad. Cancerceller bildas genom en mutation vilket leder till att 
cellerna delar sig snabbt, okontrollerat och utan hänsyn till omgivningen. En snabb tillväxt 
kan leda till en tumörbildning. En tumör är en vävnadsbildning med avsaknad av en 
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fysiologisk funktion. Vid en malign (elakartad) tumör kan benämningen cancer användas 
(Ericson & Ericson, 2009; Ericson & Ericson, 2013; Sand, 2007). 
 

Symtom och diagnostik 

 
Symtomen hos barn är i de flesta fall många och ospecifika vilket försvårar diagnostiken 
eftersom föräldrarna och vården i ett tidigt skede inte förstår att en diagnos kan ligga 
bakom symtomen. Allmänna symtom är bland annat trötthet, feber och aptitlöshet. 
Specifika symtom för diagnosen uppstår av en förlorad eller påverkad kroppsfunktion 
(Hagelin, 2008). En malignitetsutredning syfte är att ställa eller utesluta en diagnos samt ge 
en systematisk beskrivning av barnets kroppsfunktioner inför eventuell behandling om 
utredningen bekräftar cancer misstankarna. Utredningen omfattar anamnes, palpation av 
organ och biopsi (vävnadsprov) av misstänkt tumörvävnad. Blod- och urinprover tas för att 
hitta tumörmarkörer och röntgenundersökningar används för att se lokalisation och 
eventuell spridning (Björk, 2015; Ericson & Ericson, 2013; Hagelin, 2008).  

Behandling och biverkning 

 
Idag dör 20 procent av alla cancerdrabbade barn. I Sverige är barncancer den vanligaste 
dödsorsaken hos barn i åldersspannet 1-14 år. Statistiken är oförändrad sedan 1990-talet till 
stor del på grund av att döende barn i cancer inte får tillgång till senaste 
behandlingsmetoderna. Hindret för läkemedelsföretag är finansiering för en liten 
patientgrupp vilket gör det svårt att få tillbaka utvecklingskostnaderna. Utöver ekonomiska 
aspekter är läkemedelsframställningen för barn förknippad med etiska och praktiska 
problem. Etiska kraven är högre eftersom det unga barnets förmåga att besluta om 
medverkan inte är fullt utvecklad. Praktiska problemen syftar till att en studie med säkra 
slutsatser kräver tillräckligt många barn med en viss diagnos och ålder, vilket i praktiken är 
svårt att finna. Läkemedelsframställningen och kliniska tester på barn behövs dock för att 
kunna minska antalet dödsfall (Barncancerrapporten, 2017).   
 
Behandlingen för barn med cancer består av kemoterapi, kirurgi och strålbehandling. 
Behandlingarna kan kombineras eller användas enskilt. Kemoterapi och strålbehandling 
hämmar cancercellers delning men även friska, framförallt snabbväxande celler påverkas. 
Kirurgins syfte är att via operation avlägsna alla cancerceller. Barnet får en central infart i 
form av exempelvis en CVK för att kunna ta emot behandling i form av kemoterapi, 
läkemedel samt för att undvika att sticka barnet. Behandlingstiden varierar från två 
månader upp till ett år, förutom vid akut lymfatisk leukemi där behandlingen kan pågå upp 
mot två år (Hagelin, 2008).  
 
Barn behandlas med aggressivare cytostatikaregimer i jämförelse med vuxna samt i högre 
dos eftersom barn i allmänhet tål cytostatika bättre. En hög cytostatikados medför kraftiga 
biverkningar och det är vanligt att barnet får vistas på sjukhuset mellan behandlingarna på 
grund av infektion. Strålning tål barnen sämre i jämförelse med vuxna eftersom kroppen 
och hjärnan är under utveckling. Frisk vävnad i hjärnan och icke färdigutvecklade organ 
kan skadas och ge bestående komplikationer (Hagelin, 2008; Klingberg, 2015).  
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Vanligt förekommande biverkningar av cytostatika är kräkning, illamående, känslighet för 
lukter, förändrad smakupplevelse, blåsor i munslemhinnan, aptitlöshet, hårbortfall, anemi, 
sköra slemhinnor, ökad infektionskänslighet och blödningsbenägenhet. Konsekvenser kan 
bli malnutrition, viktnedgång och vätske-elektrolytrubbningar. Nutritionsstöd kan behövas 
i form av PEG eller sond. En kortisonbehandling kan minska cytostatikans biverkningar 
och barnets smärta. Biverkningar av kortisonbehandling är exempelvis ökad hungerkänsla, 
humörsvängningar och viktuppgång (Hagelin, 2008; Klingberg, 2015).  
 

Barnet i vården 

Definitionen av ett barn påverkas av samhället, kultur och sammanhanget. Barnet är en 
människa mellan 0- 18 år. Äldre barn benämns tonåringar eller ungdomar vilket är kopplat 
till puberteten och utvecklingen till en vuxen individ (Hallström, 2015). Barnkonventionen 
(SÖ 1990:20) är tydlig med barnets rätt till inflytande och information vilket ska 
respekteras och uppfyllas i vården. Barnets åsikter ska mätas i förhållande till ålder samt 
mognad men alla barn har rätt till att uttrycka sin mening samt få den respekterad. Åtgärder 
och beslut som berör barnet ska utgå från barnets bästa vilket även skall styra vårdens 
arbete (Gustafsson, 2012; SÖ 1990:20). Barn ses många gånger som passiva användare av 
vården istället för aktiva aktörer vilket gör att barnets delaktighet i vården kan hamna i 
skymundan (Sartain, Clarke & Heiman, 2000). Barnets delaktighet kan främjas genom att 
ge barnet valmöjligheter exempelvis kan barnet välja plåster, vilket finger eller arm som 
ska stickas eller om bedövningssalva ska appliceras (Nilsson, Hallqvist, Sidenvall & 
Enskär, 2011). Koening, Chesla, och Kennedy (2003) och Forsner, Jansson och Söderberg 
(2009) belyser att många barn utvecklar sjukhusrelaterad rädsla vilket grundar sig i 
okunskap kring syfte med behandling eller undersökning, upplevd smärta under momenten 
eller på grund av tillgiven information från vuxna. Distraktion under vårdprocedurer kan 
minska barnets smärta eftersom fokus riktas ifrån vårdproceduren. Distraktionen kan 
utgöras av fotografier, samtal med förälder eller vårdpersonal och lek. Yngre barn upplever 
däremot att största rädslan är separation från föräldrarna. Bugge (2003) ; Mitchell, Clarke 
och Sloper (2006) och Ygge (2015) beskriver att föräldrar utgör en trygghet och stabilitet 
för barn vilket ska beaktas i vårdprocessen. Det är därför att föredra att barn vårdas på en 
barnavdelning i en miljö som främjar familjens delaktighet i vården. Barn har alltid rätt till 
att ha föräldrar närvarande under vårdtiden.  

Familjecentrerad omvårdnad 
 
Synen på begreppet familj är individuell och påverkas av egen familjerfarenhet samt den 
kulturella synen på en familj i det samhället man lever i. En familj är en grupp förenade 
individer och föreningen mellan individerna kan vara känslomässiga, biologiska och/eller 
funktionella (Kirkevold, 2003). Enskilda individens definition av en familj styr vad 
begreppet innefattar (Wright & Leahey, 2009).  
 
Familjecentrerad omvårdnad är en vårdmodell med fokus på hela familjen när ett barn 
drabbas av ohälsa eftersom en diagnos påverkar hela familjens hälsa och livssituation. 
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Sjuksköterskans involvering av familjen i det cancersjuka barnets vård anses essentiell i 
fall där familjen bidrar med positivitet i form av exempelvis stöttning till barnet 
(Magnusson, Blennow, Hagelin & Sundelin, 2016; Nolan, Lundh, Grant & Keady, 2003; 
Wright & Leahey, 2009; Ångström-Brännström et al., 2015). Inom familjecentrerad 
omvårdnad anses familjen vara en enhet uppbyggd av familjemedlemmarna vilka 
motsvarar subenheter. Påverkan på en subenhet i form av exempelvis barnets 
cancerdiagnos, ger därför effekt på hela enheten (Edwinson Månsson & Enskär, 2008; 
Wright & Leahey, 2009; Östberg, 2016). Barnet befinner sig i en ständig utveckling och 
familjen påverkas av förändringarna utvecklingen medför. Trots detta finns en stabilitet 
vilket utgör grunden i en familj. Vid ohälsa uppstår en omstrukturering och stabiliteten 
rubbas, familjen får kämpa för att upprätthålla grunden eller hitta en ny struktur. Familjen 
behöver därför stöttning och vägledning av sjuksköterskan för finna en stabilitet (Klang, 
2014). Familjecentrerad omvårdnad innefattar familjens perspektiv, effektivt partnerskap 
och aktiv delaktighet av föräldrarna. Familjens perspektiv innebär att sjuksköterskan ska 
utgå ifrån familjen vid planering av vården. Perspektivet är uppbyggt av familjens 
kulturella bakgrund, värderingar och behov. Effektiva partnerskapet syftar till etablering av 
en god vårdrelation mellan föräldrarna och sjuksköterskan. Vårdrelationen möjliggör ett 
nära samarbete med ett ständigt informationsutbyte mellan båda parter. Effektiva 
partnerskapet främjar föräldrarnas känsla av att vara betydelsefull i barnets vård. 
Sjuksköterskans uppgift i en familjecentrerad omvårdnad är att upptäcka och stötta 
familjens resurser för att indirekt stärka barnet vilket kräver aktivt arbete med föräldrarnas 
delaktighet i vården (Mikkelsen & Fredriksen, 2011; Sarajärvi, Haapamäki & Paavilainen, 
2006). 

Föräldrarnas delaktighet i vården  
 
Föräldrarnas nära anknytning till barnet medför ökad förståelse för barnets känslomässiga 
och sociala behov. Föräldrar är experter på det unika barnet (Kristensson-Hallström, 2000). 
En delaktighet av föräldrarna ger sjuksköterskan en inblick i barnets livsvärld och 
möjliggör ett etiskt beslutsfattande där barnets välbefinnande och helhet beaktas. 
Föräldrarna är ett hjälpmedel i vårdprocessen och utgör stöd för sjuksköterskan i 
omvårdnaden (Kristensson-Hallström, 2000; Lundqvist, 2015; Stratton, 2004).  
 
Enligt hälso & sjukvårdslagen (SFS 1982:763) har vårdpersonalen ansvar för att skapa 
delaktighet för föräldrarna i vården. Delaktighet innebär att föräldrar ska ha ett inflytande 
och en aktivt deltagande roll (Delaktighet, 2017). Föräldrabalken (SFS 1949:381) styrker 
föräldrarnas rättighet till att aktivt delta i barnets vård. Främjandet av delaktigheten möter 
dock utmaningar inom sjukvården då miljön många gånger präglas av stress, tids- och 
personalbrist. Vidare kan omedvetna personliga antaganden hos sjuksköterskan kring 
föräldrarnas delaktighet utgöra hinder (Beckman et al., 2002; Broberg, 2015; Byczkowski 
et al., 2016; Hopia, Tomlinson, Paavalainen & Åstedt-Kurki, 2005; Stratton, 2004). 
Delaktigheten ställer krav på att sjuksköterskan etablerar en god vårdrelation vilket utgör 
grunden till att kunna ge en vård utefter familjens perspektiv (Hopia et al., 2005).  
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Vårdrelation  
 
En vårdrelation är förhållandet mellan patient och vårdpersonal. Patienten har ett 
vårdbehov och vårdpersonalen har en yrkeskompetens. Dock finns en ömsesidighet 
eftersom patienten måste bjuda in vårdpersonalen i livsvärlden och vårdpersonalen måste 
visa en öppenhet samt tillgänglighet. Vårdrelationen är uppbyggd av tillit och respekt och 
syftar till att stärka patienten. Vid vård av yngre barn blir föräldrarna en viktig länk till 
barnet eftersom barnet inte är självständigt utan är beroende av föräldrarna på flera plan. 
Relationen mellan vårdpersonalen och föräldrarna möjliggör familjecentrerad 
omvårdnadens effektiva partnerskap. Ett ständigt informationsutbyte kräver ömsesidig tillit 
vilket i sin tur skapar möjlighet för föräldrarna och barnet att kunna uttrycka tankar, behov 
och önskemål (Dahlberg & Segesten, 2010; Mikkelsen & Fredriksen, 2011;Wiklund, 
2003).  
 
Föräldrarnas etablering av en god vårdrelation till sjuksköterskan är viktigt för upplevelse 
av förtroende för hälso-och sjukvården samt känsla av hopp. Hoppet stärker föräldrarna 
och skapar en kämparglöd. Föräldrar till ett barn med cancer får tacklas med flera 
stressfaktorer kopplat till barnets insjuknande. Hoppet behövs för att kunna kämpa vidare 
och anta en aktiv roll i vården trots ovisshet kring barnets framtid. Hoppet är följaktligen 
viktigt för föräldrarnas stöd gentemot barnet (George, Vickers, Wilkes & Bartoon, 2007; 
Beckman et al., 2002; Broberg, 2015; Byczkowski et al., 2016; Stratton, 2004; Jahren 
Kristoffersen & Breievne, 2005). 
 

Föräldrar till ett barn med cancer 
 
Barnets cancerdiagnos bidrar till föräldrarnas upplevelse av sjukdomskänsla, mental 
utmattning och stress (Ångström-Brännström et al., 2015). Sjukdomskänslan kan yttra sig 
som huvudvärk, sömnproblem och aptitlöshet. I mentala utmattningen ingår känslor av 
rädsla, ångest, skuld och sorg men det kan även vara dessa känslor som utlöser 
utmattningen. Föräldrarnas anpassning till ett oförutsägbart resultat av behandlingen och 
därmed framtiden skapar en stress. Stressen synliggörs vid drastisk försämring hos barnet 
men döljs resterande tid. En dold stress har negativ inverkan på föräldrarnas välmående 
Föräldrarnas kamp för att dölja stressen kräver en ständig psykisk energi men är samtidigt 
en försvarsmekanism för att klara av situationen. Barn i alla åldrar uppger en förändring i 
föräldrarnas uppförande efter barnets insjuknande och att föräldrarnas lidande syns igenom 
fasaden efter att barnet genomgått ett antal behandlingar (Hovén, Grönqvist, Pöder, Essen 
& Norberg, 2017; Mitchell et al., 2006; Peek & Melnyk-Mazurek, 2010; Sarajärvi et al., 
2006).  
 
Vid barnets insjuknande får föräldrarna anta en påfrestande vårdarroll. Rollen inkluderar 
omvårdnaden av barnet och exempelvis assistera under smärtsamma procedurer och 
behandlingar. Föräldrar behöver stöd och verktyg av sjuksköterskan för att kunna anta 
vårdarrollen och hantera påfrestningar som uppstår i samband med barnets insjuknande. 
Hanteringen av påfrestningarna påverkas av föräldrarnas coping (Hovén et al., 2017; Hopia 
et al., 2005; Sarajärvi et al., 2006). 
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Stöd och coping 
 
Sjuksköterskan bör utforma stöd utifrån föräldrarnas behov och önskemål. Syfte med 
stödet är att ingiva samt stärka tryggheten i föräldrarollen. Sjuksköterskan kan erbjuda stöd 
i olika former och vanligast är ett känslomässigt eller informativt stöd (Magnusson et al., 
2016). Ett informativt stöd ställer krav på kontinuerlig information från sjuksköterskan och 
individanpassning av kommunikationen. Ett känslomässigt stöd ställer krav på 
sjuksköterskans empatiska förmåga och att fördjupa sig i föräldrarnas upplevelse av 
situationen (Edwinsson Månson & Enskär, 2008). Stödprocesser kännetecknas av att 
föräldern får en känsla av att bli sedd och tilldelas verktyg av sjuksköterskan för att hantera 
påfrestningar barnets cancerinsjuknande medför. En individs hantering av det ohanterbara 
benämns som coping, vilket är viktigt för föräldrarnas roll i vården (Brattberg, 2008; 
Hynne, 2003).  
 
Begreppet coping har inte en korrekt svensk översättning och därför används engelsk 
benämning. Coping står för hur en individ hanterar påfrestande livshändelser och är en 
metod för att hantera yttre och- eller inre krav vilka överstiger individens resurser. 
Individens hantering består av copingstrategier vilket är redskap för att kunna hantera, 
bemöta samt bemästra stressen en påfrestande livshändelse medförde. Copingstrategierna 
styr individens agerande i den påfrestande livshändelsen. Copingförmåga är individens 
förmåga att leva vidare med stressen svårigheten medförde utan att förtvivla, vilket är 
viktigt för att föräldrar till ett cancersjukt barn ska kunna utgöra ett stöd för barnet 
(Brattberg, 2008, Tamm, 1991; Thernlund, 1995). Den grundläggande copingstrategin är 
informationssökning eftersom individer behöver kunskap för känslan av kontroll. Vid en 
påfrestande livshändelse kan eftersökning av stöd göras i omgivningen då behov föreligger 
av att ventilera känslor och tankar, där kan sjuksköterskan visa sig tillgänglig för 
föräldrarna till ett cancersjukt barn och erbjuda det informativa och känslomässiga stödet. 
Försvarsmekanismer i form av förnekelse av situationen är en strategi som används för att 
undvika konfrontation med svårigheten och dess möjliga konsekvenser vilket synliggörs i 
föräldrarnas dolda stress (Lazaeus & Folkman, 1984). Sjuksköterskans förmedling av 
copingstrategier och individanpassning av stöd till föräldrarna grundar sig i att vårda 
utifrån livsvärldsperspektivet (Lazaeus & Folkman, 1984; Dahlberg et al. 2003).  
 

Livsvärld 
 
En livsvärld är unik och styr individens uppfattning av meningsfullhet och sammanhang. 
Det är genom livsvärlden individen förstår sin identitet, självbild och självkänsla. Världen 
innefattar även individens syn på andra människor. Trots att livsvärlden är unik delas den 
även av omgivningen, ingen människa existerar i ett tomrum. Vården ska utgå från 
livsvärldsperspektivet vilket innebär att se och förstå världen utifrån den enskilda 
individen. Vårdpersonal eftersträvar förståelse kring hur hälsa, sjukdom, lidande och 
vårdande erfars samt påverkar individen i sitt sammanhang. Syftet med 
livsvärldsperspektivet är att stödja och stärka individuella hälsoprocesser genom att 
vårdpersonalen är öppna och följsamma gentemot individens livsvärld (Ashworth, 2003; 
Bengtsson, 1999; Dahlberg, Segesten, Nyström, Suserud & Fagerberg, 2003). 
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PROBLEMFORMULERING 

Barncancer är ett berörande ämne präglat av rädsla och ovisshet där föräldrarna får en 
betydelsefull roll i vården, både för sjuksköterskan och barnet. Forskning belyser att en 
familjecentrerad omvårdnad bör tillämpas vid vård av barn för att stärka hela familjen. I 
förbifarten nämns dock att stress, tids- och personalbrist i vårdmiljön utgör hinder för 
implementering av familjecentrerad omvårdnad. Hindren skapar komplexitet för 
sjuksköterskan i praktiken eftersom en pressad vårdmiljö råder. Ett kunskapsgap uppstår 
kring hur föräldrarnas upplevelse av vården av ett cancersjukt barn i själva verket erfars. 
Forskningen fokuserar på hur vården ska bedrivas och nämner enbart hindren i förbifarten, 
verkligheten blir ett område som inte är belyst. Genom att analysera narrativer skapas 
möjlighet till att belysa föräldrars upplevelse av vården av ett cancersjukt barn utifrån 
föräldrarnas perspektiv och fånga verkligheten. I kommande yrkesroll som sjuksköterska 
kommer föräldrar med cancersjukt barn och vårdmiljöns hinder att mötas. En inblick i 
föräldrarnas upplevelse ökar sjuksköterskans förståelse för föräldrarnas och barnets behov i 
vården vilket skapar möjlighet till att utveckla en bättre anpassad vård med högre 
vårdkvalitet. 

SYFTE 

Belysa föräldrars upplevelse av vården av ett cancersjukt barn. 

METOD 

En kvalitativ metod valdes för att belysa föräldrars upplevelse av vården av ett cancersjukt 
barn. Kvalitativ metod syftar till att undersöka hur en företeelse upplevs utifrån 
studieobjektets perspektiv. Metoden inkluderar människors upplevelser, tankar och känslor 
för att lyfta fram levda upplevelser av den studerade företeelsen (Dahlberg, 2014; 
Henricsson & Billhult, 2012). Data består av bloggar insamlade från barncancerfonden och 
sökmotorn Google. En blogg är en personlig dagbok på webben där texten skrivs utifrån 
författarens livsvärld. Skrivna berättelser i form av dagböcker ger värdefull information när 
upplevelser ska belysas (Blogg, 2017; Dahlberg-Lyckhage, 2012). Analys av narratives 
användes för att bearbeta insamlad data och resulterade i kategorier samt underkategorier 
vilket presenteras i resultatet för besvarande av syftet (Dahlberg-Lyckhage, 2012). 

Urval 
Inkluderingskriterier var att bloggarna var skrivna på svenska av föräldrar med ett 
cancersjukt barn i åldern 0-7 år. Inget urval gjordes på barnets cancerdiagnos, familjens 
konstellation eller föräldrarnas ålder samt kön. Det ansågs inte relevant för syftet. Ett brett 
perspektiv och synsätt på vårdupplevelser eftersträvades. Hänsyn togs till att vården 
ständigt utvecklas och därför valdes bloggar ut som inom senaste fem åren skrivit om 
upplevelser av barnets vårdtid. Utvalda bloggar behövde inte vara aktivt drivna idag men 
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öppna för allmänheten att läsa. Bloggar vilka enbart skrev om tiden efter att barnet blivit 
friskförklarat eller avlidit exkluderades eftersom det inte besvarade syftet. Bloggar där 
barnet avlidit men som inom senaste fem åren skrivit om barnets vårdtid inkluderades. Den 
beskrivna upplevelsen behövde ha en subjektiv personlig prägel vilket enligt 
Nationalencyklopedin (Subjektiv, 2017; Subjektivism, 2017) innebär att upplevelsen ska 
innefatta personens egna tankar, erfarenheter och känslor. Etiska aspekter beaktades och 
bloggen skulle inte vara kränkande eller nedvärderande mot någon individ. Hela bloggen 
lästes för att kunna bedöma dess lämplighet utifrån bloggens sammanhang.  

Datainsamling 
Bloggar valdes ut från sökmotorn Google, barncancerfondens bloggportal samt från 
gästbloggar i barncancerfondens egen blogg. Sökord, antal träffar och utvalda bloggar 
presenteras i bilaga 1. Bloggarnas beskrivning granskades utefter överensstämmelse med 
urval och syfte. Vid överensstämmelse lästes hela bloggen med etiska aspekter i beaktan 
och innehåll av subjektivt beskrivna upplevelser av vården. Datainsamlingen resulterade 
sammanlagt i inkludering av sju stycken bloggar, se bilaga 2.   
 
Barncancerfonden har en bloggportal där föräldrar delar med sig utav sina erfarenheter av 
barncancer. Det finns länkar till 45 stycken bloggar i nuläget med en tillhörande kort 
beskrivning av varje bloggs innehåll. Insamlingen från barncancerfondens bloggportal 
resulterade i inkludering av en blogg.  
 
Barncancerfonden har även en egen blogg med syfte att uppdatera kring 
barncancerforskning och belysa människors initiativ till bidrag mot barncancer. 
Barncancerfondens blogg har startat en bloggstafett där man får hålla stafettpinnen under 
några månaders tid och därmed gästblogga. Insamlingen från barncancerfondens 
gästbloggar resulterade i inkludering av två stycken bloggar. 
 
Sökmotorn Google användes i två omgångar. Sökningarna var: “Blogg om barncancer” 
och “Föräldrar med cancersjukt barn, blogg”. Granskning av sökresultaten skedde fram till 
sida fem. Insamlingen från Google resulterade sammanlagt i inkludering av fyra stycken 
bloggar.  
 

Analys 
Analysprocessen följer Dahlborg-Lyckhage (2012) arbetsgång för analys av narratives. 
Analysen inkluderar tolkning, förklaring och kartläggning av hur textens olika delar i en 
berättelse hänger ihop. Analysprocessen inkluderar tre faser: textens helhet, textens delar 
samt en ny helhet vilket återspeglas i resultatet i form av kategorier och underkategorier. 
 
Analysens första fas är textens helhet, syftet är att bekanta sig med berättelserna. 
Bloggtexten läses i sin helhet och sammanhang för att under analysprocessen kunna pendla 
mellan textens helhet och delar. Berättelserna ska läsas enskilt för att studieförfattaren ska 
få en övergripande förståelse och öppna sinnet mot meningen i texten.  
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Analysens andra fas står för textens delar. Texten läses med fokus på föräldrarnas 
subjektiva upplevelse av vården. Det kräver tålamod, följsamhet och öppenhet av 
studieförfattaren. Texten ska inte tolkas utifrån ett filter av egna antaganden grundat i ens 
tidigare kunskap och erfarenhet inom ämnet, utan visa sig i all sin komplexitet. Under 
arbetsgången används reflektion som metodologiskt redskap för att skapa medvetenhet om 
förförståelsen och personliga antaganden. Reflektion används under hela analysprocessen 
eftersom förändring i förförståelsen sker utefter införskaffad kunskap. Blogginlägg med 
subjektiva upplevelser av vården sammanförs i ett Word dokument. Varje blogg har ett 
separat dokument samt avidentifieras och benämns blogg 1,2,3 och så vidare. Dokumenten 
skrivs ut för enklare överskådlighet och för att kunna göra understrykningar. Berättelsernas 
text analyseras utefter vad som skrivs, hur det skrivs och vad texten betyder. En manifest 
och latent textanalys används för att få fram det uppenbara innehållet och den dolda 
innebörden. Sökning i alla dokumenten sker efter meningsbärande enheter vilket innebär 
att det svarar på syftet. Meningsbärande enheter skiljs från dokumenten och kondenseras 
för att finna dess kärna. Det skapas kategorier med underkategorier som namnges utifrån 
innehåll, se bilaga 3. Analysprocessen är dynamisk och pendlar mellan bloggtextens helhet 
och utvalda meningsbärande delar för försäkran om överensstämmelse.   
 
Tredje och sista fasen i analysen består av textens helhet. Ett mönster framträder utifrån 
identifierade kategorier och underkategorier. En ny helhet har skapats och det studerade 
fenomenet kan därför uttryckas på ett nytt sätt.  
 

Etiska överväganden 
Etiska aspekter är viktiga att ta i beaktande för att inte skada enskilda individen och därför 
har de fyra kraven för individskydd enligt Vetenskapsrådet (2002) tagits hänsyn till i 
analysen. Individskyddet kan preciseras i fyra huvudkrav. Informationskravet innebär att 
medverkande ska informeras om syftet till studien. Samtyckeskravet står för att 
medverkande har rätt att själva bestämma om, hur länge och på vilka villkor deltagande 
sker. Konfidentialitetskravet är individens rättighet till att vissa uppgifter behålls privata. 
Nyttjandekravet betyder att insamlade uppgifter om enskilda personer endast får användas 
för forskningsändamål (Vetenskapsrådet, 2002). Utvalda bloggar är öppna för allmänheten 
att läsa och är en offentlig dagbok där föräldrarna delger erfarenheter och upplevelser 
(Dahlborg-Lyckhage, 2012). Skärsäter och Ali (2012) refererar till Collin (2005) som 
menar att utgångspunkten därför är att föräldrar till en öppen blogg gett samtycke till 
läsning då medvetenhet finns att det innebär en offentlig publikation av blogginläggen. 
Texten och dess citat kan därför användas i forskningssyfte. Dock kan det inte förutsättas 
att föräldrarna vill ha det egna/anhörigas namn eller bloggen exponerat i studien utan 
tillfrågan av medverkan och information om studiens syfte. Vilket motiverar beslutet att 
ingen hänvisning sker till bloggarnas länk. Avidentifiering görs och vid citat benämns 
bloggarna som blogg 1, 2,3 och så vidare. Vid uppkomst av barnets/anhörigas namn i 
utvalda citat tas dessa bort. Konfidentialiteten anses respekteras på detta vis. Citat 
exkluderas inte eftersom det enligt Dahlberg-Lyckhage (2012) anses bidra till trovärdighet 
för resultatet och en förståelse för valda kategorier samt underkategorier. Utvalda citat från 
bloggarna omformuleras inte för att inte förvränga eller sätta egen prägel på meningarna. 
Vidare används insamlade uppgifter enbart till studiens syfte för att uppfylla 
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nyttjandekravet. Bloggarna ger en inblick i föräldrarnas livsvärld vilket ställer krav på att 
studieförfattaren visar respekt och värdighet vid hantering av texten. I datainsamlingen 
ingår granskning utifrån etiska aspekter innan inkludering vilket innebär att bloggen inte 
ska vara kränkande eller nedvärderande mot någon individ utan en god ton ska hållas.  
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RESULTAT 

I analysen av föräldrarnas upplevelse av vården framkom fem kategorier: kommunikationsbrist, 
att vara förälder, vårdpersonalens oförmåga att ge stöd, vårdmiljö och trygghet i kontinuitet - 
konsekvenser av platsbrist. Vissa utav kategorierna är omfattande och breda vilket skapar behov 
av underkategorierna för att precisera resultatkategorierna. Kategorier utan underkategorier 
ansågs inte breda eller i behov av underkategorier och illustreras med citat. Vid underkategorier 
används citat för varje underkategori för att exemplifiera underkategorin. Kategorier samt 
underkategorier namnges utifrån innehåll vilket framträdde under analysen. Nedan följer en 
tabell med kategorier och underkategorier.  

Tabell 1; Kategorier och underkategorier. 
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Kommunikationsbrist 

Att pendla mellan olika besked 

Föräldrar beskriver att deras hälsa påverkas av kunskap om nästa steg i vården. God 
information kring vårdplaneringen ger en form av kontroll och symboliserar framtidshopp, 
vilket dämpar en dold stress inför en oviss framtid. Planeringens moment inger viktig 
trygghet och distraktion för föräldrar. Vid god information om barnets vårdplanering kunde 
behandlingen delas upp i delmoment vilket upplevdes mer hanterbart. Fokus kunde riktas 
mot att klara av delmomenten och ett mål med behandlingen kunde enklare visualiseras. 
Olika besked från vårdpersonal till föräldrar rörande beslut, behandling och åtgärder i 
barnets vård raserade planeringen och därmed tryggheten. Föräldrar beskriver en pendling 
fram och tillbaka i känslor, från att behöva åka akut med blåljus till en annan stad för 
operation till lugnande besked på plats om att operation inte behövs. En förälder beskriver 
att barnet fick medicin mot vattkoppor men får besked av en läkare att övrig behandling 
kan fortlöpa enligt planering. Nästa dag meddelar en annan läkare att barnet inte under 
några omständigheter kan genomgå planerad behandling med pågående medicineringen 
mot vattkoppor. Föräldrar har motstridiga känslor gällande att lägga barnets liv i vårdens 
händer, men om dessa händer sedan inte är överens om nästa steg blir den svåra situationen 
mer ohanterlig. Föräldrainstinkten hamnade i konflikt med tilliten för vården. I 
upplevelserna beskrivs att föräldrarollen omfattar en föräldrainstinkt. Föräldrainstinkt 
beskrivs som ett omhändertagande och att skydda barnet mot lidande vilket kopplas till att 
barnet får bästa möjliga vård. Vid motsatta besked från vårdpersonalen upplever föräldrar 
att föräldrarollen inte kan fullföljas eftersom barnet inte kan ges bästa möjliga vård. 
Kommunikationsbrister mellan vårdpersonal ansågs orsaka olika besked till föräldrarna 
vilket skapade en stark upplevelse av att svika barnet eftersom barnets vårdkvalité blev 
lidande.  

Läkare som ger helt motsatta besked är det mest skrämmande. Vem ska jag lita på 
då? Säg mig hur ska jag någonsin våga lita på läkare igen. Jag står i min mardröm 
och har inget annat val än att lägga min dotters liv i dessa läkares vård. Dem som 
jag ska lita på mest, de är inte överens om nästa steg. Jag, som mamma, ska skydda 
mina barn. Jag ska ta hand om dem och se till att de får det bästa, men hur ska jag 
veta. Blogg 1.  

Bristfällig information 

Bristfällig information mellan vårdpersonalen och avdelningarna på sjukhuset leder till 
hotad patientsäkerhet för barnet. En förälder beskriver en händelse där barnet intagit för 
hög dos av smärtlindring. Telefonkontakt tas med egna avdelningen där sjuksköterskan 
med lugn ton meddelar att läkaren behöver ta en titt på barnet och genomföra kontroller. 
Sjuksköterskan ringer senare upp med stressad ton och meddelar att det är bråttom samt att 
barnet är i fara, trots att ingen ny information har givits av föräldrarna. Jourläkaren 
befinner sig inte på barnets avdelning men föräldrarna underrättas att vårdpersonalen på 
hänvisad avdelning är informerade om situationen, vilket inte var fallet. Föräldrarna och 
barnet blir inte insläppta och ingen vårdpersonal från någon av avdelningarna är 
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informerade om situationen. Vägen till barnets antimedicin blev lång och kunde fått grava 
konsekvenser.  

Vad fan hände egentligen den här kvällen? Vems fel är det att ingen visste om oss? 
Hur kunde sjuksköterskan vägra att släppa in oss och hjälpa oss? Mitt barn förtjänar 
bättre sjukvård. Blogg 4 

En kommunikationsbrist till föräldrarna synliggjordes vid informationstillfällen mellan 
föräldrar och vårdpersonal. Barnet gick igenom behandlingar och undersökningar utan att 
föräldrarna besatt information om syfte. Okunskapen hos föräldrarna skapade lidande utan 
mening. Exempelvis beskriver en förälder upplevelsen av simulering inför en 
strålbehandling. Simuleringen inkluderade sövning av barnet men ingen exponering för 
strålning. Simuleringen medför påfrestningar för barnet och föräldrarna, trots det gavs 
ingen information till föräldrarna om procedurens syfte. Föräldrar uttrycker behov av att 
vara informerade och införstådda med syftet av momenten i barnets vård. Vidare beskrivs 
hur sjukhusbesök med avsikt att ge information och svar från undersökningar väckte frågor 
och funderingar kring djupare förståelse kring svaren. Informationens innebörd och 
påverkan på dagliga livet efterfrågades för att kunna applicera svaret i ett sammanhang.  

Idag var vi alltså på sjukhuset för att provköra strålbehandlingen, utan strålning. 
Det är inte riktigt klart för oss exakt vad det var de behövde testa, men han sövdes 
och fixerades med den mask som gjordes i måndags, och så testade de i en 
simulator vad det nu var de testade. Blogg 2.  

Föräldrar beskriver hur försämring i barnets tillstånd medför stress för föräldrar och 
vårdpersonal. Båda har ett informationsbehov gällande uppdatering om progress och 
insättande åtgärder men föräldrar upplever att enbart vårdpersonalen erhöll information. 
Vidare uttrycker föräldrar förståelse för att vårdpersonalen inte prioriterar föräldrarna vid 
akuta situationer. Föräldrar uppfattade dock inte alltid hur akut situation var på grund av 
bristfällig information från vårdpersonalen. Föräldrar anser sig ha rättighet att informeras 
om situationens allvar. Föräldrar kunde i efterhand beskriva att vårdpersonal berättade att 
den bristfälliga informationen var en följd av vårdpersonalens ovetskap kring anledning till 
barnets försämring. Ovetskap hos vårdpersonalen kring barnets försämring och vad 
försämringen innebar medförde ett arbete i ovisshet för vårdpersonalen. Därför ansåg 
vårdpersonalen att ingen information kunde delges till föräldrarna under situationen. Ur 
föräldrarnas perspektiv uppfattades vårdpersonalens ovisshet som ignorering vilket medför 
känsla av osynlighet. Oro och irritation hos föräldrar växte i takt med okunskap kring 
situationen. Föräldrar önskar därför en ärligare kommunikation och att vårdpersonal 
medger när en situation är akut och när ovetskap kring barnets hälsosituation finns.  

Upplevelse av en oärlig kommunikation präglar malignitetsutredningen samt vid besked 
om plötsliga undersökningar utan information om intention. Oärlig kommunikation leder 
till känsla av att vårdpersonalen inte är uppriktiga och går bakom föräldrarnas rygg. 
Föräldrarna anser att det är svårt att utveckla en vårdrelation när oärlighet präglar 
kommunikationen eftersom en oärlig kommunikation utgör hinder för föräldrarnas 
delaktighet i barnets vård.   
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Ingen säger någonting till oss om vad som händer. Jag blir frustrerad och säger till 
slut lite ilsket att något måste hända nu! En sköterska svarar lite surt tillbaka att de 
gör så gott de kan. Inser då att ingen vet vad det egentligen är som händer utan de 
kämpa för fullt för att få honom bättre och rädda honom! Blogg 3.  

Att vara förälder  

Kunskapen som förälder tillvaratas inte 

Föräldrar upplever att oro och misstankar kring en iakttagen förändring hos barnet 
mestadels nonchalerades av vårdpersonalen istället för att betraktas som en upptäckt. 
Nonchalering från vårdpersonal leder till en kamp för föräldrarna mot att få utredning av 
förändringen. Föräldrarna beskriver känsla av att inte samarbeta med vårdpersonalen eller 
anses betydelsefull i barnets vård. En konfliktsituation uppstår mellan föräldrar och 
vårdpersonal eftersom föräldrarna inte får sin kunskap betraktad som en tillgång i 
vårdprocessen. Föräldrar skriver om att behöva tjata till sig remisser som många gånger 
bekräftar föräldrarnas upptäckt. Föräldrar får besked att vårdpersonalen inte vill göra saker 
i onödan för barnet. Dock anser föräldrarna att vårdpersonalens tillvaratagande av 
föräldrarnas kunskap kan medföra att vårdpersonalen gör rätt direkt och därför enbart en 
gång. Kunskapen och erfarenheten hos föräldrarna kan bespara barnet lidande. Händelser 
beskrivs där frakturer och skador missats för att föräldrarnas iakttagelser inte 
uppmärksammats och undersökningar inte velat göras i onödan. Föräldrarnas erfarenhet av 
smärtsamma procedurer lär föräldrarna att inte enbart fråga om möjligheter i vården utan 
även lägga krav för barnets rättighet till en god vård. Föräldrarna anser att deras kamp 
medför att barnet får en bättre vård men menar att vården borde vara utformad utefter 
barnets bästa möjliga från början.  
 

Det finns ingen som känner mitt barn som mig och min Finaste fästman. Det finns 
ingen som kan tyda hennes signaler som vi. Ingen som funnits där för henne som vi. 
Ingen som vakat över henne som vi. Läkare är bäst på medicinsk bedömning, de är 
experter. Men jag är expert på mitt barn. Blogg 1 

 
Ifrågasättande av vårdpersonalens handlingar uppkom hos föräldrar när deras kunskap inte 
betraktades vid beslut. Bestämda möten med syfte att hjälpa barnet med ett visst problem 
exempelvis nutrition, upplevde föräldrar saknade mening om föräldrarnas kunskap kring 
barnet inte betraktades. När föräldrarna tvingar barnet till något som strider mot 
föräldrarnas kunskap och intuition upplevs en känsla av att svika barnet. Föräldrarna 
infann sig i en komplex situation när vårdpersonalens vilja segrade eftersom föräldrar 
utförde handlingar som de saknade förtroende för. En psykisk stress skapades till följd av 
handlingarna och relationen till vårdpersonalen försämrades.   
 

Läkarna säger att vi måste försöka, även fast han visar TYDLIGT att han inte vill 
ha det och kräks upp det på en gång. Det är ju så jävla lätt för dom att säga när det 
inte är dom som behöver utföra det. Blogg 4  
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Att känna sig otillräcklig och maktlös 

Den stora utmaningen för föräldrar är känslan av att inte räcka till för barnet. Att inte 
kunna tyda om barnets signaler kommer från barnet eller cancerdiagnosen skapar tvivel 
kring föräldrarollen. Det lilla barnet har en begränsad förmåga kring att berätta om ett skrik 
innebär att barnet är arg, har ont eller är en humörsvängning orsakad av biverkning från 
behandling. Avsaknad av känd orsak till barnets lidande gör att föräldrar inte kan hjälpa 
barnet vilket skapar förtvivlan. Vårdpersonal får kontaktas för hjälp vilket kan påverka 
föräldrarollen negativt om föräldrarna inte inkluderades i hjälpen kring barnet. 
Skuldkänslor hos föräldrar uppkom för att psykiskt inte klara av att utstå mer skrik eller 
kunna hjälpa barnet vilket anses vara deras roll som förälder. Hjälplöshet kunde därför 
prägla upplevelsen av deras roll i vården och känsla av att inte bidra till barnets 
vårdprocess. Ytterligare utmaningar för föräldrarna var barnets fasta inför narkos och att 
hålla fast barnet under smärtsamma procedurer. Omhändertagande av barnet i form av att 
ge barnet föda och att skydda barnet mot lidande anses vara grundläggande aspekter i 
föräldraskapet. Föräldrarna upplevde därför en otillräcklighet när det inte kunde uppfyllas.  
 

Hade jag bara vetat hur jag skulle trösta honom och om jag kunde allt läkarna kan 
så att jag kunde göra allt själv, och då känna att jag kan bidra med nåt mer! Blogg 
4.  

 

Vårdpersonalens oförmåga att ge stöd 

Att vara förälder till ett cancersjukt barn innebär inte enbart ett föräldraskap utan beskrivs 
även som ett jobb som pågår 24 timmar om dygnet, 7 dagar i veckan. Föräldrar uttrycker 
behov av stöd vilket främst berör tillfälle för bearbetning, att bli sedd samt lyssnad på. 
Föräldrar upplever dock att vårdpersonalen saknar förmåga att ge rätt stöd. En kontakt med 
psykiatrin ger enbart en köplats och väntetid. Föräldrar berättar att stöd istället erbjuds i 
form av medicin och sjukskrivning. Vidare beskrivs psykiatrins ramverk och checklistor 
opassande i samtalen i förhållande till föräldrarnas situation. Föräldrar önskar att bli sedda 
unikt istället för utefter en mall. Behov av stöd grundar sig även i rätt avlastning med 
barnet. Att bli engagerad i hjälpen kring barnet upplevdes stärkande i föräldrarollen. 
 
Kring barnen fanns ett team för att bland annat hantera biverkningarnas påverkan på 
barnet. Teamet upplevdes inte stöttande av föräldrar eftersom insatserna ansågs insatta för 
sent. Föräldrar uttryckte besvikelse över att inte ha fått information om tillgänglig hjälp 
tidigare trots uttryckt behov av hjälp vid flertal tillfällen. Centralt inom föräldrarnas behov 
av stöd är att vårdpersonal behöver vara uppmärksam på verbalt och icke verbalt uttryckt 
behov.  
 

Det är kö. Det är väntetid. Det kommer nog ta uppemot sex månader innan du kan 
träffa en psykolog, svarar de och rycker på axlarna. Det finns inget de kan göra. 
Jo, sjukskriva mig. Jo, skriva ut mediciner om jag vill ha det. Men hjälp att 
bearbeta – blankt nej. Blogg 1 
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Vårdmiljö 

Möjlighet till andrum från vårdandet 

Avlastande faktorer i vårdmiljön gav föräldrar ett andrum från vårdandet. Faktorerna 
innebar något som framkallade ett leende hos barnet och avlastade föräldrarnas vårdansvar. 
Tillfällena gav föräldrar möjlighet till att njuta av föräldraskapet. Det uppskattades att inte 
enbart vara förälder till ett barn med en cancerdiagnos med tillhörande ansvar och 
vårdande. Personal på rätt plats och sjukhusclowner uttrycktes som viktiga avlastande 
faktorer i vårdmiljön. Personal på rätt plats beskrivs som vårdpersonal som genom sitt 
arbetssätt får barnet att förstå att det är på rätt ställe. Viktiga egenskaper ansågs vara att 
vårdpersonalen tog sig tid vid besöken och ingav barnet trygghet. Mötet upplevdes 
personligt och att det utspelade sig mellan vårdpersonal och barn. Barnets unika intressen 
beaktas och en god relation kunde skapas mellan barnet och vårdpersonalen. En god 
relation mellan barnet och vårdpersonalen gav föräldrarna en trygghet och höjde tilliten för 
vården. Sjukhusclownerna gav barnet en stund med lycka och undanflykt från smärta och 
behandlingar. Föräldrar ansåg att sjukhusclownerna även hade en positiv effekt efter 
besöken eftersom barnets sinnesstämning var förhöjt, en ny kraft hade givits till både 
förälder och barn.   

Sjukhusclownerna var på besök idag, och de lyckades till och med locka fram ett 
litet leende, det första på tre veckor. Blogg 2 

Personalbrist och negativ personalmiljö 

Föräldrar uppfattade att vårdpersonal bollade över ansvar till andra avdelningar och tog 
beslut för att avvara personal på egna samt andra avdelningar. Allt på bekostnad av barnets 
vårdkvalité. Barnets undersökningar uteblev i brist på rätt vårdpersonal och föräldrar 
informerades att den tidigare viktiga undersökningen kanske inte behövdes. Besök med 
syfte att vara korta och smidiga blev långa eftersom vårdpersonal som kunde ta emot 
föräldrar och barnet saknades. I motsats underrättade vårdpersonal föräldrar att det rådde 
brist på vårdpersonal och vårdplatser, besöken var tvungna att vara snabba. Pressen på att 
skynda sig gjorde att föräldrar inte hann reda ut funderingar och skapa förståelse vid 
besöken. Otillräckligt med vårdpersonal blev påtagligt under sommaren och ansågs 
påverka betydelsefulla moment för barnet. En förälder beskriver hur barnet behövde 
stickas i fingret hela sommaren trots inopererad CVK och stickrädsla. Brist på kunnig 
vårdpersonal medför extra påfrestningar för barnet och föräldrarna. Föräldrar upplever att 
vårdpersonalen är överbelastad och att stressen avspeglas i vårdmiljön i form av att 
vårdpersonalen inte hinner med patienterna. Resultatet blev en hotad patientsäkerhet för 
barnet. Exempelvis beskriver en förälder hur stressad vårdpersonal kopplar dropp med 
cellgifter vilket strax därefter pausas eftersom vårdpersonalen räknat fel. Behandlingen 
skulle inte ske förens om två veckor. 

Kom inte till mig och be mig förstå att det inte finns tillräckligt med personal, lös 
problemet. Ge min dotter den bästa vården. Ge min dotter den vård hon förtjänar. 
Blogg 1 
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Trygghet i kontinuitet - konsekvenser av platsbrist 

Avdelningens rutiner och igenkännbara miljö gav en viss kontroll i en övrig okontrollerbar 
situation. Föräldrar beskriver hur döden flyttat in och hotar tillvaron. En känsla beskrivs av 
att ständigt ha en rädsla i kroppen och att ingen förstår hur det är när livet skakas om från 
grunden. Föräldrarna anser att allt tryggt och stabilt är hotat när det väsentliga i livet inte 
längre kan tas för givet, barnets liv. Att vårdas på rätt avdelning beskriver föräldrarna är att 
omges av kunnig vårdpersonal som förstår, kan och vet. Normen på avdelningen är barn 
med kala huvud och droppställning i handen. Vardagen inkluderar att barnets illamående 
samt aptitlöshet behöver varvas med att vägra barnet mat. En gemenskap delas med övriga 
föräldrar på avdelningen i utmaningarna istället för att utgöra en minoritet. Föräldrar 
belyser att vårdas på en avdelning där man hör hemma innebär en support till den rubbade 
grunden vilket blir värdefullt för både barnet och föräldrarna.  

Föräldrar beskriver att vårdas på rätt och samma avdelning skapar kontinuitet vilket utgör 
en trygghet och något att förhålla sig till. Vårdkontinuitet skapar förutsättning för 
vårdrelationer att växa och stärkas. Föräldrar beskriver att med- och motgångar delas med 
vårdpersonalen vilket leder till att kunskap om barnet och föräldrarna naturligt framträder 
under vårdtidens gång. En vårdrelation bildad genom kontinuitet, stärker samspelet mellan 
vårdpersonal och föräldrar vilket synliggörs i en icke verbal kommunikation. Föräldrar 
upplever att vårdkontinuitet möjliggör för vårdpersonalen att uppmärksamma förändringar 
hos barnet eftersom vårdpersonalen kommer ihåg hur barnet såg ut och mådde sist. En 
dialog med föräldrarna kan stärka förändringens innebörd och indikera att åtgärd behövs. 
Exempelvis en viktnedgång hos barnet kan uppmärksammas av vårdpersonalen och via 
dialogen med föräldrarna kan det framkomma nutritionshinder och utmaningar. 
Vårdpersonalens kunskap om barnets sjukdomsutveckling leder till beslut om åtgärd i form 
av exempelvis en sond.  

När livet skakats om i grunden och man inte vet vad som väntar runt hörnet. När 
hotet om döden har flyttat in i ens liv och rädslan bor i blodomloppet. Då betyder 
det allt att få hamna på den vårdavdelning där man hör hemma. Sjuksköterskor ser 
och kommer ihåg hur den femåriga flickan såg ut och verkade må sist hon låg inne. 
Då reagerar de när den femåriga flickan har rasat i vikt på bara några veckor och 
föräldrarna berättar att hon inte äter alls. Och de tar troligtvis ett samtal med 
föräldrar och läkare och föreslår att det kanske kan vara dags att sätta sond på 
flickan. Blogg 7 

  
Platsbrist och personalbrist leder till att barnet får vårdas på flera avdelningar. En förälder 
beskriver att platsbristen resulterat i att barnet vårdats på samtliga av sjukhusets 
avdelningar förutom en. Föräldrar uppfattar det påfrestande att vårdpersonal på en ny 
avdelning inte känner barnet eller besitter kunskap om cancersjuka barn. Vårdpersonalen 
på barnets egen avdelning informerade inte heller om väsentliga detaljer kring barnets 
omvårdnad. Vid ständigt avdelningsbyte upplevde föräldrarna att förändringen hos barnet i 
form av viktnedgång kunde anses vara norm för cancerbehandlingen. Vårdpersonalens 
uteblivna reaktion på barnets förändring, ansåg föräldrarna bekräftade förändringens 
normalitet. Exempelvis kunde en viktnedgång anses vara en normal konsekvens av 
cancerbehandlingens biverkning illamående.  
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Avsaknad av kontinuitet påverkade även möten med avsikt att underlätta ett problem hos 
barnet. Föräldrar upplevde att de ständigt svarade på samma frågor och enbart upprepade 
information vid avsaknad av personalkontinuitet. Upprepningarna resulterade i frustration 
över att aldrig komma vidare mot en lösning utan att enbart stå och trampa på samma 
ställe. Möten i vården utan kontinuitet ansågs meningslöst.   

Man ser inte att de där till synes lugna föräldrarna är skräckslagna och inte vet 
vad de ska förvänta sig. Att de tror att det är normalt att rasa i vikt. Att det hör till 
att må illa och inte äta någonting. Att de ännu inte vet något om näringsdropp och 
sondslangar. Att de tror att det är så här det är. För när man kommer in till 
sjukhuset är det ingen som reagerar. Blogg 7 

Resultatsammanfattning 

Föräldrar upplever att kommunikationsbrister mellan vårdpersonal orsakar olika besked till 
föräldrarna. Konsekvensen blir att föräldrainstinkter hamnar i konflikt med tilliten för 
vården. I upplevelserna beskrivs att föräldrarollen omfattar en föräldrainstinkt. 
Föräldrainstinkter beskrivs som ett omhändertagande, att ingiva adekvat stöd till barnet 
samt lindra barnets lidande vilket kopplas till att ge barnet bästa möjliga vård. Känsla av 
otillräcklighet och maktlöshet hos föräldrarna är kopplat till tvivel i förmågan till att 
fullfölja föräldrarollen. Föräldrar önskar därför att vårdpersonalen engagerar föräldrarna i 
barnets omvårdnad när föräldrarna möter hinder och behöver hjälp kring barnet. 
Engagemanget stärkte tron till föräldrarollen. I föräldrarnas upplevelse av vården 
framkommer stort behov av stöd vilket berör tillfälle för bearbetning, att bli sedd samt 
lyssnad på. Föräldrarna anser dock att vårdpersonalen har oförmåga att ge rätt stöd. Vidare 
upplevs en obetydlighet i vården eftersom kunskapen som förälder inte tillvaratas. 
Föräldrarnas oro och misstankar kring en iakttagen förändring hos barnet nonchalerades 
mestadels av vårdpersonalen istället för att betraktas som en upptäckt. Dock upplever 
föräldrar att vårdkontinuitet möjliggör för vårdpersonalen att uppmärksamma förändringar 
hos barnet eftersom kunskap om föräldrarna och barnet erhålls via kontinuiteten. 
Vårdkontinuitet inger trygghet för föräldrarna och skapar förutsättning för vårdrelationer 
att växa och stärkas. Negativa faktorer i vårdmiljön framkommer i upplevelserna i form av 
personalbrist, negativ personalmiljö och platsbrist på avdelningarna. Platsbrist på 
avdelningarna kunde leda till ständiga avdelningsbyten och vårdpersonalens okunskap 
kring barnet medförde att allvarliga förändringar hos barnet kunde anses vara norm för 
cancerbehandlingen. Överbelastad vårdpersonal hann inte med patienterna och stressen 
präglade vårdmiljön. Avlastande faktorer i vårdmiljön lyfts fram vilket ansågs ge en 
möjlighet till andrum från vårdandet. Sjukhusclowner och personal på rätt plats beskrivs 
som avlastande faktorer som gav föräldrarna tillfälle till att njuta av föräldraskapet utan 
vårdandets ansvar. 
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DISKUSSION 

Metoddiskussion 

En kvalitativ metod valdes för att belysa föräldrarnas upplevelse av vården av ett 
cancersjukt barn. Dahlborg (2014) menar att kvalitativ metod inriktar sig på upplevelser 
utifrån studieobjektets perspektiv. Studien eftersträvar att belysa föräldrarnas perspektiv på 
vården för att få kunskap om hur upplevelsen erfars. Enbart subjektiva upplevelser 
inkluderades eftersom det ansågs medföra relevant information för besvarande av syftet.  
 
Datainsamlingen består av bloggar vilket är material av berättande karaktär. Lundman och 
Hällgren-Graneheim (2008) och Malterud (2014) beskriver att användning av narrativt 
material är fördelaktigt när informantens perspektiv eftersträvas då berättelsen sker fritt 
från personliga upplevelser av det studerade fenomenet. Dahlberg-Lyckhage (2012) menar 
att texten inte har passerat en mellanled i form av granskning från en intervjuare. 
Granskning kan utgöra felkälla eftersom texten kan vinklas utifrån granskarens perspektiv 
vilket därefter tolkas sekundärt av läsaren. Färre mellanleder mellan texten och läsaren 
ökar trovärdigheten.  
 
Datainsamlingen kunde utgöras av annat berättande material, exempelvis intervjuer. 
Studiens tidsram ansågs dock medföra svårigheter med att hinna bygga upp en relation 
med föräldrarna som främjar föräldrarnas berättande kring upplevelsen av barnets vård. 
Bloggar ansågs intressant eftersom föräldrarna skriver fritt kring sina känslor och 
reflektioner i nära anslutning till upplevelserna. Vidare beskriver Henricsson och Billhult 
(2012) att författaren blir medskapare till texten vid en intervju eftersom ställda frågor och 
följdfrågor påverkar informantens berättelse. Författarens interaktion med studieobjektet 
kan vinkla resultatet. Lundman och Hällgren-Graneheim (2012) beskriver att fördelen med 
bloggar i datainsamlingen är att författaren studerar och tolkar upplevelserna på avstånd. 
Materialet är redan nedskrivet och dess utkomst kan inte påverkas. Vidare styrs inte den 
nedskrivna texten av ett tema eller studiesyfte vilket skapar uppriktighet i texten. 
Nackdelen är att texten inte kan klargöras vid missförstånd eftersom det inte sker en dialog 
med berättaren och kan utgöra felkälla vid tolkning. Henricsson och Billhult (2012) menar 
att forskaren i en kvalitativ metod är delaktig i processen oavsett datainsamling. Vid 
bearbetning av insamlat material påverkar förförståelsen tolkningen vilket innebär att 
författaren inte är utbytbar och neutral vid en kvalitativ metod. Samma resultat uppnås inte 
vid upprepning. Wallengren och Henricsson (2012) beskriver resultatets överförbarhet till 
andra kontext, grupper och situationer. Lundman & Hällgren-Graneheim (2012) betonar att 
kvalitativa metodens begränsning i överförbarheten är att enbart ett fåtal personer 
inkluderas i studien och att upplevelserna påverkas av individens bakgrund. Om resultatet 
hade utförts med andra bloggar och en annan författare hade resultatet kunnat se 
annorlunda ut. Watson (1993) menar att innebörden av människors handlingar, tankar och 
känslor är unikt och kopplat till subjektiviteten vilket lyfts fram med en kvalitativ metod. I 
en kvantitativ metod står objektivitet och fakta i centrum vilket skapar möjlighet till större 
överförbarhet. Dock var studiens syfte att lyfta fram föräldrarnas upplevelse av vården och 
en kvantitativ metod ansågs inte passande.  
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I resultatet används citat från bloggarna för att öka pålitligheten och illustrera 
upplevelserna. Dahlborg- Lyckhage (2012) anser att citat åskådliggör innehållet och 
illustrerar innebörden i kategorierna samt underkategorier. I studien skrivs inte bloggarnas 
adress ut vilket kan medföra sänkt trovärdighet. Citat kan därför förankra resultatet i data 
och stärka tolkningen av föräldrarnas upplevelse. Valet att göra bloggarna anonyma 
medför att läsaren inte kan kontrollera resultatets tillförlitlighet. Skärsäter och Ali (2012) 
refererar till Colin (2005) som menar att författaren till bloggen gått med på en offentlig 
publikation vilket innebär att texten kan användas i forskningssyfte. Kjellström (2014) 
poängterar dock att bloggförfattaren inte givit medgivande till exponering i studien eller 
informerats om studiens syfte. En exponering kan därför medföra att etiska principen om 
självbestämmelse till medverkan ignoreras och att samtyckes- och informationskravet inte 
uppfylls. Valet att inte exponera bloggarna i studien eller använda namn i citat gjordes i 
respekt för bloggens författare. Ett godkännande av bloggens författare efter förfrågan om 
medverkan och information om studiens syfte, hade kunnat höja trovärdigheten i resultatet.  
 
Dahlborg-Lyckhage (2012) poängterar att texten i andra fasen av den narrativa analysen, 
inte ska tolkas utifrån ett filter av antaganden utan ska visa sig i all sin komplexitet. 
Individens omedvetna föreställning innan tolkning och läsning av en text kan leda till att 
resultatet vinklas. Författarens egen förståelse av vad subjektiva vårdupplevelser är kan 
således styra valda blogginlägg samt utvalda meningsbärande enheter från inläggen. 
Reflektion har använts under hela analysprocessen för att medvetandegöra egna personliga 
 antaganden och erfarenheter. Dahlberg, Dahlberg och Nyström (2008) lyfter fram att en 
manifestering av förförståelsen kring ämnet minskar risken för att påverka resultatet och 
möjliggör en öppenhet inför texten. Författarens roll anses vara att undersöka fenomenet 
utan att påverka resultatet med egna åsikter.  

Resultatdiskussion 

Resultatet visar att föräldrar upplever en oförmåga hos vårdpersonalen att ge stöd. 
Föräldrar uttrycker ett behov av stöd i form av att vårdpersonal skapar tillfällen för 
bearbetning där föräldrarna blir sedda och hörda. Stödet omfattar även önskan om 
delaktighet vid avlastning med barnet för att stärkas i föräldrarollen. Dock visar resultatet 
att stress präglar vårdmiljön och att vårdpersonalen upplevs överbelastad, vårdpersonalen 
har således ingen tid till att se, lyssna och engagera föräldrarna. Konsekvenser blir 
otillräckligt med stöd till föräldrarna vilket förstärker osäkerheten i föräldrarollen. 
Föräldrar beskriver att stöd från vårdpersonalen består av medicin, sjukskrivning och 
köplats för samtal vilket föräldrarna upplever som tillfälliga lösningar. Brattberg (2008); 
Hynne (2003); Lazaeus och Folkman (1984) ; Tamm (1991) och Thernlund (1995) 
beskriver att stödprocesser kännetecknas av att föräldrarna får en känsla av att bli sedda 
och tilldelas verktyg av sjuksköterskan för att hantera påfrestningar barnets insjuknande 
medför. Hanteringen består av copingstrategier vilket sjuksköterskan kan erbjuda i form av 
exempelvis information och stöd. Coping kan ses som individens hantering av det 
ohanterbara vilket i föräldrarnas fall är barnets cancerdiagnos. En copingförmåga hos 
föräldrarna innebär förmåga att leva med den psykologiska stressen som barnets 
insjuknande medför. Föräldrarnas coping avgör därför förmågan till en aktiv roll i barnets 
vård. Harder, Christensson och Söderbäck (2009) beskriver att barnet söker stöd och 
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bekräftelse hos föräldrarna för att kunna känna ökad delaktighet i egna vården. Genom att 
sjuksköterskan stärker föräldrarna och deras coping, höjs barnets vårdkvalité. 
 
Resultatet visar vidare att en ansträngd vårdmiljö medför att sjuksköterskan inte inger 
adekvat med stöd och information eller i tillräckligt hög utsträckning beaktar föräldrarnas 
åsikter, vilket föräldrarna upplever att en aktiv deltagande roll kräver. En delaktighet av 
föräldrarna är därför inte synonymt med en aktiv deltagande roll av föräldrarna i barnets 
vård. Föräldrarna kände sig osynliga och maktlösa trots delaktighet i barnets vård på grund 
av att deras åsikter och funderingar nonchalerades. Sjuksköterskans delaktighet av 
föräldrarna upplevdes slentrianmässig. Kristensson- Hallström (2000); Lundqvist (2016) 
och Stratton (2004) beskriver att en aktiv och deltagande roll av föräldrarna i barnets vård 
stöttar sjuksköterskan i omvårdnaden eftersom föräldrarna besitter värdefull kunskap om 
barnet. Sjuksköterskan behöver beakta föräldrarnas kunskap och därmed åsikter för att 
omvårdnaden ska utgå från barnets livsvärld. Livsvärldsperspektivet beskrivs av Ashworth 
(2003) ; Bengtsson (1999) och Dahlberg et al. (2003) som sjuksköterskans förmåga att 
förstå hälsa, sjukdom och lidande utifrån individen. Förståelse för det lilla barnets 
sammanhang skapas via föräldrarna eftersom yngre barn har svårt att sätta ord på 
upplevelser. Mikkelsen och Fredriksen (2011) och Sarajärvi et al. (2006) menar att 
familjecentrerad omvårdnad möjliggör för sjuksköterskan att få en insyn i familjens 
perspektiv, och därmed barnets vilket gör att vården kan utformas unikt. 
 
Andra möjliga hinder för föräldrarnas delaktighet menar Hopia et al. (2005) kan vara 
sjuksköterskans personliga antaganden kring föräldrarnas delaktighet. Omedvetna 
antaganden kring föräldrarnas delaktighet kan styra sjuksköterskans bemötande och 
inkludering av föräldrarna i vården samt utgöra hinder för föräldrarnas förmåga att anta en 
aktiv deltagande roll i barnets vård. Mikkelsen och Fredriksen (2011) och Sarajärvi et al. 
(2006) beskriver att familjecentrerad omvårdnad omfattar ett effektivt partnerskap mellan 
sjuksköterskan och föräldrarna. Partnerskapet består av en vårdrelation mellan 
vårdpersonal och föräldrar vilket gynnar informationsutbyte och därför underlättar en 
diskussion kring begreppet delaktighet. Via diskussionen kan sjuksköterskan kritiskt 
granska och synliggöra egna antaganden vilket leder till att delaktigheten av föräldrarna 
enklare kan utformas efter föräldrarnas önskemål och behov. Silveira och Angelo (2006) 
poängterar att sjuksköterskans roll bör präglas av strävan efter öppenhet. Öppenhet hos 
sjuksköterskan inger mod till föräldrarna att diskutera barnets vård, ställa frågor och be om 
hjälp.  
 
Resultatet synliggör att föräldrar upplever känsla av otillräcklighet i barnets vård. Tvivel 
kring föräldrarollen uppstår vid barnets insjuknande och riktas till förmågan av 
omhändertagande och att skydda barnet från lidande. Föräldrar önskar att sjuksköterskan 
engagerar föräldrarna i barnets omvårdnad när föräldrarna möter hinder och behöver hjälp 
kring barnet. Darcy, Knutsson, Huus och Enskär (2014) och Kerr, Harrison, Medves, 
Tranmer och Fitch (2007) skriver att föräldrarnas önskemål om engagemang av 
sjuksköterskan grundar sig i behov av information om strategier som kan underlätta barnets 
tillstånd. Via sjuksköterskans engagemang av föräldrarna kan föräldrarna erhålla strategier 
samt kunskap vilket stärker föräldrarollen och minskar föräldrarnas känsla av 
otillräcklighet. Kerr et al. (2007) menar att föräldrarna även har tvivel kring förmågan att 
utgöra tillräckligt med stöd 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 
sjuksköterskan därför behöver bekräfta, uppmuntra och ge positiv respons på föräldrarnas 
handlingar i vården. Föräldrar som upplever att stödet till barnet är tillräckligt stärks i 
förmågan till omhändertagande av barnet och kan ta sig an en aktivare roll i barnets vård.   
 
I resultatet framkommer föräldrarnas upplevelse av en bristfällig information från 
vårdpersonalen. Föräldrar uttrycker ett behov av en mer individanpassad kommunikation 
för att tydligare förstå informationens innebörd och påverkan på det dagliga livet. I 
upplevelsen av bristfällig information inkluderas att föräldrarna inte informerades om 
procedures syfte eller allvarlighetsgrad av akuta situationer i barnets vård, vilket föräldrar 
ansåg var deras rättighet. Kilicarslan-Toruner och Akgun-Citak (2012) ; Kästel et al. 
(2010) ; Mikkelsen och Fredriksen (2011) och Sarajärvi et al. (2006) beskriver att 
familjecentrerad omvårdnad främjar en kommunikation som utgår från familjens 
perspektiv vilket underlättar att informationen framföras på ett lämpligt, önskvärt och 
förståeligt sätt för föräldrarna. Corlett och Twycross (2006) och Sayin och Aksoy (2012) 
menar att kommunikationsbrister mellan sjuksköterskan och föräldrar begränsar en aktiv 
deltagande roll av föräldrarna i barnets vård eftersom deltagandet kräver att föräldrarna 
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 informationssökning är en grundläggande copingstrategi eftersom människor 
behöver kunskap för att känna kontroll i en påfrestande situation. Kontroll medför ökad 
förmåga till coping vilket i sin tur förstärker tryggheten i föräldrarollen. Välinformerade 
föräldrar har en förbättrad beredskap inför att hantera förändringar i barnets tillstånd. 
Sjuksköterskan bör därför arbeta med familjecentrerad omvårdnad och prioritera att 
förmedla information utifrån familjens perspektiv. 
 
I bloggarna beskrivs få positiva upplevelser av vården vilket leder till att resultatet får en 
negativ klang och dess avspegling av verkligheten kan bli att föräldrarnas vårdupplevelser 
enbart är negativa. Datainsamling och analys visar att föräldrar har ett behov av att 
bearbeta och processa negativa upplevelser via bloggen. Föräldrarnas behov av att uttrycka 
negativa upplevelser kan vinkla resultatet men eftersom ingen aktiv sökning efter negativa 
upplevelser har skett anses resultatet avspegla föräldrarnas upplevelse av vården av ett 
cancersjukt barn. 

Konklusion 
 
Föräldrar upplever att stress och personalbrist präglar vårdmiljön vilket ger negativ 
personalmiljö och överbelastad personal. Konsekvenser för föräldrarna blir bristfällig 
bearbetning och hantering av påfrestningar barnets insjuknande medför vilket har till följd 
försvagad copingförmåga hos föräldrarna. En ansträngd vårdmiljö medför att 
sjuksköterskan inte inger adekvat med stöd och information eller i tillräckligt hög 
utsträckning beaktar föräldrarnas åsikter vilket föräldrar upplever att en aktiv deltagande 
roll av föräldrarna i vården kräver. Föräldrarnas delaktighet i vården är inte synonym med 
att föräldrarna har en aktiv deltagande roll i vården. Sjuksköterskans komplexitet i 
praktiken bestående av att främja familjecentrerad omvårdnad i en ansträngd vårdmiljö 
medför att det aktiva arbetet med föräldrarnas delaktighet hamnar i skymundan. 
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Sjuksköterskans delaktighet av föräldrarna blir enbart slentrianmässig och saknar betydelse 
när föräldern inte får adekvat stöttning av sjuksköterskan eller kunskapen som förälder 
betraktad som en tillgång i vårdprocessen. Brist på effektivt arbetssätt med 
familjecentrerad omvårdnad hos sjuksköterskan kan utgöra orsak till 
kommunikationsbrister föräldrar upplever. Föräldrar uttrycker ett behov av en mer 
individanpassad kommunikation för att tydligare förstå informationens innebörd och 
påverkan på det dagliga livet. Vid en familjecentrerad omvårdnad ska familjens perspektiv 
genomsyra kommunikationen vilket underlättar att informationen framförs på ett lämpligt, 
önskvärt och förståeligt sätt för föräldrarna. Välinformerade föräldrar har en förbättrad 
beredskap inför att hantera förändringar i barnets tillstånd eftersom information ger 
kunskap som stärker hanteringsförmågan och föräldrarollen. Vid familjecentrerad 
omvårdnad är sjuksköterskans uppgift att upptäcka och stötta familjens resurser vilket 
föräldrarnas upplevelser indikerar inte uppfylls. Sjuksköterskan behöver engagera 
föräldrarna i barnets omvårdnad och via engagemanget förmedla kunskap och information 
om strategier som kan underlätta barnets tillstånd. Föräldrar som upplever att stödet till 
barnet är tillräckligt stärks i förmågan till omhändertagande av barnet och kan ta sig an en 
aktivare deltagande roll. 

Kliniska implikationer och förslag till utveckling av ämnet 

Sjuksköterskans möte med föräldrar till ett cancersjukt barn kan förekomma vart som helst 
inom vården och en pressad vårdmiljö förekommer i stora delar av hälso-och sjukvården. 
Därav anses det betydelsefullt att belysa föräldrars upplevelse av vården och skapa en 
inblick och förståelse för föräldrarnas behov. Belysande av föräldrarnas upplevelser ger 
sjuksköterskan möjlighet till att prioritera föräldrarnas väsentliga behov och utveckla en 
bättre anpassad vård för både barn och föräldrar. Vården utvecklas dock ständigt framåt 
vilket påverkar föräldrarnas upplevelse och behov. Vårdutvecklingen ställer krav på att 
vidare kvalitativ forskning av föräldrarnas upplevelse av vården bedrivs för att 
sjuksköterskan ska kunna tillmötesgå framtidens föräldrar. Kvalitativa forskningen kan 
bestå av intervjuer eller ny analys av bloggar med uppdaterade årtal för att fånga aktuella 
upplevelser.  
 
Föräldrarnas upplevelser lyfter fram brister inom hälso-och sjukvården vilket behöver 
utvecklas för att förbättra föräldrarnas vårdupplevelse och indirekt bidra till höjning av 
barnets vårdkvalitet. Resultatet indikerar behov av förändring i vårdmiljön. Stress och 
personalbrist skapar en negativ personalmiljö vilket inte enbart hotar patientsäkerheten 
men även försämrar vårdpersonalens hälsa. En ansträngd vårdmiljö medför hinder för 
implementering av familjecentrerad omvårdnad och föräldrarnas upplevelse tyder på 
bristfälligt arbetssätt från vårdpersonalen med familjecentrerad omvårdnad. Föräldrarnas 
delaktighet blir enbart slentrianmässig och vårdpersonalen behöver kunskap kring hur 
föräldrarnas kunskap ska tillvaratas och en aktiv deltagande roll främjas. Ett behov finns 
därför av personalutbildning och ytterligare forskning kring implementeringen av 
familjecentrerad omvårdnad. Hinder utgörs även av vårdpersonalens omedvetna 
antaganden kring föräldrarnas delaktighet. Innebörden av föräldrarnas delaktighet bör 
klargöras på arbetsplatsen för att vårdpersonalen ska kunna arbeta enhetligt. Vidare anses 
att tidsbrist hos vårdpersonalen bidrar till större delen av föräldrarnas negativa upplevelser 
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och vidare forskning kring hur tidsbrist påverkar föräldrarnas upplevelse av vården kan 
utveckla ämnet, och därmed omhändertagandet av föräldrar till cancersjuka barn. 
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