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Abstrakt
Syftet med examensarbetet ar att fa en djupare forstaelse for hur foraldrarna paverkas samt

bearbetar barncancer hos deras barn. Detta for att fa en béttre forstaelse hur man som
sjukskatare pa basta satt skall bemota dessa familjer. Fragestéllningarna ar: Hur reagerar
och bearbetar foraldrarna en cancerdiagnos hos sitt barn? Hur skall en sjukskotare pa basta

satt bemota foraldrarna?

Detta ar en kvalitativ studie dar jag analyserar tva bloggar samt en bok skrivna av foraldrar
till ett cancersjukt barn. Resultatet speglades mot den teoretiska utgangspunkten som
valdes, vilken var Katie Erikssons (2015) teori om lidande. Resultatet speglades dven mot
tidigare forskning i form av fem vetenskapliga artiklar gjorda inom d&mnet samt begreppet

krisreaktioner fran den teoretiska bakgrunden.

Resultatet byggdes upp av tva teman: kansloreaktioner och dess bearbetning samt
kommunikation. Resultatet tar fram de olika krisreaktioner som foraldrarna gar genom vid
omvardnaden av deras cancersjuka barn och hur de bearbetar dessa reaktioner. Jag tar dven
upp hur foraldrarna uppfattar bemdtandet av sjukvardspersonalen under denna period.
Foraldrarna berattar mycket om kéanslorna som de kanner under denna svara tid och vikten
av att fa information pa ratt satt fran vardpersonalen for att inte orsaka extra lidande eller

missforstand hos foraldrarna.
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Abstract

The aim of this study is to get a deeper understanding about how parents to a child with
cancer are affected and how they cope with the situation they are putin. Thisto get a
better understanding how to treat these parents in the best way possible as a nurse. The
research questions used are: How do parents react and cope when their child gets a
cancer diagnosis? How should a nurse treat these parents in the best possible way?

This is a qualitative document study where I analyze two blogs and a book written by
parents who has a child with cancer. The result was reflected against the theoretical
framework that was chosen which was Katie Eriksson’s (2015) concepts about suffering.
The result was also reflected against earlier made studies in the form of five scientific
articles made about the subject as well as the concept of crisis reactions from the
theoretical background.

The result has two themes: crisis reactions and the coping and also communication. The
result brings forth the different crisis reactions that the parents go through when they
care for their child with cancer and how they cope with these reactions. I also bring forth
how the parents perceive the support they get from the clinicians during this time. The
parents tell a lot about the feelings they are experiencing during this hard time and the
importance about receiving information from clinicians in a way that doesn’t cause more
suffering or misunderstandings for the parents.
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Innehallsforteckning

1

3

INIEANING oot 1
ST 1ttt AR Rt 2
2 FE Y44 U PN 3
S 708 S OF=1 d Uol=) ol o L0 XSyl o7 1 o o PP 3
3.2 LOUKEIM L ettt bbb p s 3
1 2077788 KRN 74 0 110 o U TP 4
T D ) - 1= 0 1 4
3.2.3  Behandling ... 4
T o =3 10 1T 5
K T0C TN & = 10 01000 (o) <) o 5
170G 70 B4 4 1 0 ) o U PP 5
I J0S 207/ D ) - 1= 0 1 5
70 95 TR & 1= o = U U 1100V o000 6
0 2 o (=3 10 1 6
7 T €0 T 1o 0) 4 =) (T 6
S 7R 0 S O 4 To Yo -« = Y] o LTS 7
R 7 307 XCT- 1w (0] 1S3 1] o T 7
3.4.3  BearbetningsfasSemn. ... 7
3.4.4  NyorienterinGSfasen ... 8
3.4.5 Familjens bearbetning av Krisreaktioner.........renereneeneneenesesnessessesseenenns 8
3.5 Behandling av DarnCanCer ... ssssssssesssssssssssssssssans 9
Tidigare fOTrSKNING....ciecececeeerereereesessee e 9
4.1  Sjukskotarens bemOTANAE. ... sssees 10
4.2  Foraldrarnas upplevelser av barnets sjukdom........cvennensnnensnnesssnesnessenns 11
Teoretisk UtANGSPUNKL .......ccueeeereereetereeeeseesssssessses s ss s ss s sss s ssssssssssssssssssssanes 12
5.1 Lidande SOM DEGTEPD ..ccceererceereeeeeeemseessseesessessssesssssessessesssssssssssssssssssssssssssssssssssssans 13
5.2 Lidande iNOM VATAEN .....ccueueueeeeeseessesseessessesssssssessssssssssessssssssssesssssssssssssssssssssssssssess 13
5.2.1  SjuKAOmMSHAANAE ..ot sssssneans 13
5.2.2  VArdlAande......oeeerereereieeseesseseeseessessssssssssssssssssssssesssssssssssssssssssssssesssssssssssssssssnes 14
SIS TN 9 1723 § U F- ' Uc (=PSRN 15
UndersOkningens genomfOrande.......couereereereeresressessessessessessessessessessessessessessessessessesseses 15
6.1  KValitatiV MELOM. ..t 15
6.2 Val aV INfOIMANTET ...t 15
6.3  DatainSamlingSMEtod.......coouerirncemirneeriereeeseeses s 16
L0 20 S/ T ) ol =) o o) (o .o PSP 16

6.3.2  ANalys aV dagbhoK ... 17



6.4  Kvalitativ innehallSanalys ... sssssssssssssssns 17

6.5  EtiSKa OVEIrVAGANAE ...t s e s 18

7 RESUILAL i —————— 19
7.1  Kansloreaktioner och dess bearbetning.........cconninnnennnese 19
7.1.1  Kanslor Kring barnets CanCer.......eerereresesesessesessessessessessessessessessessenss 19
7.1.2  StO0d 0Ch bearbetning ... 22

7.2 KommMUNIKAtION i ssssssssens 25
7.2.1 Kommunikation mellan sjukvard och familj.....c.cooneneneeneeneeneeneeeneeeneenns 25

S 10 U4 01 oV . 28
8.1 Kansloreaktioner och dess bearbetning........ccmnnnennseenns 28
8.2  KommUNIKAtION ... 29

9 KIitiSK GranSKNING . ....occeeerecececeeescessesesessesessessessessessessessesssssesssssessessessessessessessessessessessesseses 31
0.1  INTEIN LOZIK o 31
BTN 0 U < 10 31
0.3 HeUTiStiSKE VAT ...t ssss s ssssssens 32

10 DISKUSSION ueuviviuirerreeessisesesssesssseesesseessssssesssssssssssenssessssssssesesessessesssanssessesbsssansssssssesssanessssaneans 32



1 Inledning

Jag har valt att skriva mitt examensarbete om barn som drabbats av cancer och hur det
paverkar barnets fordldrar samt hur man som sjukskétare ska bemdta och stoda dessa
foraldrar. Dessa foraldrar behover allt stod de kan fa for att orka genom denna tuffa tid och
det ar darfor viktigt att som sjukskétare ha en god kunskap inom omradet.

Det ar sallsynt med barncancer, arligen drabbas 130 - 150 barn i Finland. Cancer hos barn
ar aven olik fran cancer hos vuxna eftersom manga av de former av cancer som drabbar
vuxna inte finns hos barn. De vanligaste cancerformerna hos barn &r lymfom, leukemi och
elakartade hjarntumarer. | dagens Finland tillfrisknar dock en stor del av dessa barn, hela
80 %. Den avgorande faktorn ar oftast i vilket skede av sjukdomen som behandlingen

paborjas. (Terveyskirjasto, 2016)

Nar en familjemedlem blir sjuk forandras plotsligt hur hela familjen tidigare brukat
fungera. Hur patienten reagerar pa sjukdomen paverkar familjemedlemmarna, men aven
enskilda familjemedlemmars reaktioner paverkar patienten. Tidigare roller som funnits
inom familjen forandras och maste ofta utvidgas. Det kan bli aktuellt att anhoriga satts in i
en vardarroll. En krisreaktion uppstar och det &r viktigt att som sjukskotare bekrafta att
familjen ar en viktig resurs for patienten och att samtidigt ge det stdd som anhoriga

behdver i den svara situationen. (Carlsson, 2007, s. 131-133)

For att fa information kommer jag anvanda mig av bloggar som ar skrivna av familjen. Jag
har valt att anvanda mig av bloggar for jag anser att det &r ett bra satt att fa veta hur en
person kdnner. Har kan personen “’skriva av sig”, uttrycka sina kdnslor och kanske skriva
saker som personen inte skulle vaga uttrycka at vardpersonal och inte kan visa infor barnet
eftersom foraldrarna kanner de maste visa sig starka infor barnet. En blogg ger dven en bra
inblick i hur personen kanner under de olika skedena av sjukdomen, fran barjan till slut.
Att som sjukskotare lasa genom alla dessa olika skeden av en sjukdom med allt fran hopp
till fortvivlan kan ge en god inblick i hur en person reagerar under denna svara tid med
olika krisreaktioner och allt som det innebéar. Dessutom finns det dven en stor mojlighet att
personen beskriver bade det positiva och negativa upplevelserna som de haft vid

bemdtandet av vardpersonalen.
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Anledningen att jag valt att skriva om detta ar att bemotandet ar en sa stor del av en
sjukskotares jobb for att inge trygghet i svara situationer. Jag anser att en cancerdiagnos pa
ett barn ar bland det svaraste en familj kan utsattas for och darfor ar det extra viktigt att
som sjukskotare upptréada professionellt for att inte orsaka mera stress och osékerhet i en
redan mycket kravande situation fér familjen. Jag tror dven att genom att fordjupa mig i
detta dmne kommer jag fa kunskap som kommer vara anvandbar i mitt framtida yrke som
sjukskatare oberoende av vilket omrade jag kommer jobba inom eftersom bemotandet &r

en sa stor del av att kunna ge en god vard.

2 Syfte

Syftet med detta arbete ar att fa en djupare forstaelse hur foraldrarna paverkas samt
bearbetar barncancer hos deras barn. Detta for att f& en béattre forstdelse hur man som

sjukskatare pa basta satt skall beméta dessa familjer.
Fragestallningarna som jag forsoker besvara i detta arbete ar:

— Hur reagerar och bearbetar foréldrarna en cancerdiagnos hos sitt barn?

— Hur skall en sjukskotare pa basta satt stoda och beméta foraldrarna?



3 Bakgrund

| detta kapitel har jag valt att skriva om de saker som enligt mig ar viktiga att ha kunskap
om for att battre kunna forsta hur en familj dar barnet nyligen fatt en cancerdiagnos kan
reagera och hur en sjukskotare kan anvanda denna information for att bemota familjen pa

basta satt.

3.1 Cancer hos barn

Arligen drabbas 130-150 barn av cancer i Finland. De vanligaste formerna av barncancer
ar leukemi, hjarntumér och lymfom. Prognosen for barncancer har dock forbattrats
dramatiskt de senaste decennierna mycket tack vare utvecklingen av kraftfullare
kombinationsbehandlingar med cytostatika. Aven mer preciserad Kirurgi och stralning ar
av stor betydelse. Manga nationella och internationella behandlingsstudier med sma
framsteg inom behandlingen av barncancer har under en langre tid slagits samman och
tillsammans lett till att 3 av 4 drabbade barn i dagens lage overlever sin cancerdiagnos.
(Hanséus, Lagercrantz & Lindberg, 2012, s.441-442)

Orsaken till att barn insjuknar i cancer ar inte klarlagd men nagra amnen som tros orsaka
cancer har hittats. Vid vissa typer av cancer som retinoblastom &r arftlighet en faktor.
Andra orsaker tros vara joniserad stralning, miljogifter samt rokning under graviditeten.
Trots mycket forskning har man dock inte kommit fram till orsaken till att ett enskilt barn
drabbas. Detta leder till att manga féraldrar funderar 6ver om deras levnadssétt &r det som
har lett till att deras barn insjuknat. Studier har visat att ca 95 % av foréldrar till
cancersjuka barn funderar dver orsaken till att deras barn drabbats av cancer. Denna fraga
lamnar oftast obesvarad. (Enskar, 1999, s.15-16)

3.2 Leukemi

Leukemi ar den vanligaste cancerformen hos barn. Sjukdomen kan delas in i akut lymfatisk
leukemi (ALL) och akut non-lymfatisk leukemi. ALL ar klart vanligast och star for 85
procent av fallen. I de 15 procent dar akut non-lymfatisk leukemi férekommer handlar det
oftast om akut myeloisk leukemi (AML). (Hanséus, Lagercrantz & Lindberg, 2012, 5.495)



3.2.1 Symtom

Leukemi har inget entydigt symtom. Oftast ar barnet trétt och har feber dven vark i benen
och skelettsmértor &r vanliga vid leukemidebuten. | senare stadier kan barnet &ven blekna
och fa blamarken. Leukemi drabbar immunsystemet darfor kan ett debutsymtom vara
upprepade infektioner. Tyvarr behandlas dessa infektioner och feber ofta med antibiotika
vilket inte hjalper for att febern &r orsakad av leukemin. Eftersom sjukdomen har sa manga
symtom hander det ofta att det tar nagra veckor innan leukemin diagnostiseras. Det finns
dock inget som tyder pa att prognosen forsamras av att diagnosen stalls ndgon vecka

senare. (Hanséus, Lagercrantz & Lindberg, 2012, 5.496)

3.2.2 Diagnos

Vid misstankt leukemi undersokt alltid benmargen eftersom det ar en benmargssjukdom.
Undersokningar vid diagnostisering av leukemi &r: blodprov (Hb, leukocyter, och
trombocyter), benmargsaspiration eller -biopsi, lungrontgen och MR-undersokning déar
man kollar levern, mjélten eller lymfkértlarna ar forstorade. (Hanséus, Lagercrantz &
Lindberg, 2012, 5.496)

3.2.3 Behandling

ALL behandlas med cytostatika och behandlingen delas in i tre steg: Induktionsbehandling,

konsolideringsbehandling och underhallsfas.

Induktionshehandlingen innebar att patienten far en cytostatikainjektion en gang i veckan

detta kombineras med en hog dos kortison. Detta for att sa snabbt som majligt fa bort
leukemicellerna fran benméargen och blodet. Efter fyra behandlingar &r de allra flesta barn
utan nagon synbar leukemi. Det ar dock nodvandigt att fortsatta behandlingen som pagar i
2-2,5 ar. (Hanséus, Lagercrantz & Lindberg, 2012, 5.497)

Konsolideringsbehandlingens uppgift ar att behandla omraden som &r svara for
cytostatikan att angripa leukemicellerna pa grund av blodbarriarer. Sddana omraden finns i
Centrala nervsystemet och testiklar. Barridrerna dr dosberoende men med hdga doser
cytostatika kan man behandla aven dessa omraden. (Hanséus, Lagercrantz & Lindberg,
2012, 5.497)

Underhallsfasen pagar i cirka tva ar och mellan denna fas och konsolideringsbehandlingen

ges oftast en till induktionsbehandling eftersom detta verkar tka dverlevnaden hos barnet.
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Under forsta delen av underhallsfasen ges cytostatika intravendst om sa behdvs. Forutom
dessa injektioner bestdr resten av fasen av tablettbehandling. (Hanséus, Lagercrantz &
Lindberg, 2012, 5.497)

3.2.4 Prognos

Forskning har gjort att de barn som befinner sig i standardriskgruppen idag 6verlever 90-
95 procent av fallen. For de som befinner sig i hogriskgruppen &r prognosen lagre pa 60-85
procent. Av de som Overlever botas 90-95 procent med cytostatikabehandling medan de
aterstdende 5-10 procentarna dven behOver benmargstransplantation. (Hanséus,
Lagercrantz & Lindberg, 2012, 5.497)

3.3 Hjarntumorer

Tumdrer i hjarna och ryggmarg utgor 25 procent av barnmaligniteter och ar de vanligaste
tumaorerna hos barn. Eftersom dessa tumorer satter sig pa det centrala nervsystemet ar de
extra problematiska nar det ar detta som styr allt fran vara tankar och kanslor till vara

basfunktioner som andning, hjérta och cirkulation. (barncancerfonden, 2017)

3.3.1 Symtom

Vilka symtom som forekommer &r beroende av tumorens lage samt barnets alder. De
vanligaste symtomen uppstar dock pa grund av ett okat tryck i huvudet. Vanligt &r da att
man upplever huvudvark, sléhet och illaméaende. Bilden kan vara svartolkad hos sma barn,
har forekommer exempelvis uppfodningsbesvér, utvecklingsforsening och irritabilitet.
Andra symtom férekommer beroende pa tumorens plats. Exempel pa dessa kan vara
motoriska stérningar, kramper och tillvaxthamning. (Hanséus, Lagercrantz & Lindberg,
2012, 5.499)

3.3.2 Diagnos

Vanligen diagnostiseras en hjarntumér med datortomografi eller CT som det ocksa kallas
som &r en form av rontgen. | akuta lagen kan dven en lumbalpunktion utféras men detta
skall alltid forst diskuteras med en neurokirurg eftersom det finns en risk for inklamning.
(Hanseus, Lagercrantz & Lindberg, 2012, 5.499)



3.3.3 Behandling

Skillnaden vid behandlingen av en hjarntumér till skillnad fran andra solida barntumérer ar
att man inte anvander sig av cytostatika innan operationen. Daremot anvander man sig ofta
av kortison i hoga doser for att minska pa svullnaden i hjarnan. Behandlingen efter
operation beror bland annat pa var i hjarnan tumaren sitter och barnets alder. Stralning ar
en vanlig kompletterande behandling av tumérer men om barnet &r under fyra ar vill man
undvika detta, da ger man istallet cytostatika. Vid vissa former av hjarntumérer anvander
man sig av stralning och ger cytostatika som komplement. (Hanséus, Lagercrantz &
Lindberg, 2012, 5.499-500)

3.3.4 Prognos

Aven prognosen ar beroende pa var tumadren sitter men sétt till alla hjarntumorer Gverlever
cirka 75 procent satt 6ver en fem ars period. Eftersom dessa tumaorer opereras bort och man
ofta har en efterbehandling med stralning drabbas tyvarr manga av barnen av
langtidskomplikationer i form av motoriska svarigheter, kramper, inlarningssvarigheter och

tillvaxtproblem. (Hanséus, Lagercrantz & Lindberg, 2012, s.500)

3.4 Krisreaktioner

Att fa hora att ens barn insjuknat i cancer ar nagot som satter de allra flesta i kris, det &r
darfor viktigt att som sjukskotare ha kunskap om de olika krisreaktionerna for att ha en
forstaelse 6ver varfor manniskor reagerar som de gor vid en kris. Utan denna kunskap ar
det latt ta saker for personligt som sjukskdtare om narstaende reagerar genom att bli arga

och satta skulden pa sjukvardspersonalen.

En kris &r individuell och du vet aldrig hur du kommer att reagera om du inte tidigare varit
med om en kris. Olika kanslor som ofta kommer fram under en kris &r sorg, apati, vrede
och forvirring. Det finns inget rétt eller fel satt att reagera vid en kris. Vid en
cancerdiagnos ar det dven vanligt att narstaende inte foljer det vanliga monstret av
krisreaktioner (chock, reaktion, bearbetning, nyorientering) utan de kan hoppa fram och
tillbaka mellan de olika faserna eftersom en barncancerdiagnos ofta kommer sa plétsligt
och ovéntat. (Familjehandbok, 2007, s. 18)



3.4.1 Chockfasen

| denna fas som kan paga allt fran ett kort 6gonblick till nagra dygn &r den drabbades fokus
att halla det som intraffat ifran sig och kan darfor inte ta till sig det som har hant.
Forsvarsmekanismer som man som sjukskotare kan lagga marke till under denna period &r
exempelvis fornekelse, projektion alltsa att flytta 6ver sina kanslor som man inte sjalv kan
hantera till nagon annan person samt klyvning vilket innebar att motstridiga kénslor delas
upp vilket gor att manniskor delas in i enbart goda eller enbart onda. Det man som
sjukskatare skall tanka pa ar att dessa reaktioner ar nodvandiga for patient eller anhorig

och skall inte ifragasattas eller konfronteras i detta skede. (Carlsson, 2007, s.25-26)

3.4.2 Reaktionsfasen

Det &r i denna fas som patient och anhoriga barjar ta till sig och reagera pa det som har
hant och paborjar bearbetningen av detta. Angest och starka kanslor som ilska, sorg, radsla,
skuld- och skamkaénslor och 6vergivenhet ar vanliga under den har tiden. Ofta soker den
insjuknade och anhdriga efter en forklaring varfor just de eller deras barn har drabbats.
Speciellt gallande barn ar det svart att hitta en orsak till insjuknandet. Under denna fas
paborjas ofta behandlingen och den drabbade har mycket kontakt med sjukvarden. Ofta &r
det har som personen vill borja tala om det som har hant och det &r darfor viktigt for
sjukskdotare att vara narvarande, ge information och fungera som samtalspartner &t
patienten. Denna fas precis som chockfasen kallas akuta faser. P4 grund av cancerns
manga olika besked och handelser forsétts de involverade ofta i manga akuta kriser vilket
gor att personerna kan befinna sig i dessa faser flera ganger under behandlingens gang.
(Carlsson, 2007, s.26-28)

3.4.3 Bearbetningsfasen

Under bearbetningsfasen har situationen borjat stabilisera sig och storsta delen av dygnet
fungerar bra for patienten. Man forstar sig battre pa sjukdomen och bérjar fundera pa
I6sningar till problemen som sjukdomen har dragit med sig. Har borjar framtiden planeras
och man stéller sig fragor som: Hur kommer det nya livet bli? Kommer jag kunna aterga
till arbetet? Nu &r patienten ocksa mera 6ppen till forslag pa losningar till dessa fragor och

ar mera mottaglig for hjélp 6verlag. (Carlsson, 2007, s.31)



3.4.4 Nyorienteringsfasen

I nyorienteringsfasen har den insjuknade accepterat sin sjukdom och forsoker hitta
kompensationer for de som cancern har tagit fran en. Det finns situationer och platser som
forknippas med sjukdomen och kan darfor vacka starka kanslor. Man kan séga att saret har
lakt men éarret finns kvar. Om patient eller anhdriga fortfarande lider av angest eller
nedstamdhet bor personen fa professionell hjalp. (Carlsson, 2007, s.32)

3.4.5 Familjens bearbetning av krisreaktioner

Det finns inget ratt eller fel i hur man bearbetar en krisreaktion. Faktorer sasom
personlighet, livsaskadning och tillgang till néra relationer spelar alla en roll i hur en familj
tar sig genom de olika faserna i en krisreaktion. Det viktigaste for en sjukskotare att
respektera de olika strategierna som familjemedlemmarna anvander sig av for att klara
situationen. (Kreuger, 2000, s.83)

Som sjukskotare ar det &ven viktigt att veta om dessa strategier och jag kommer darfor
skriva kort om nagra av de vanligaste bearbetningssétten bland foraldrar till cancersjuka

barn.

Att soka och ta emot kunskap, detta kan ske genom att fa information fran
sjukvardspersonal, soka egen information men &ven att dela erfarenheter bland andra
foraldrar som befinner sig i en likande situation. Med denna kunskap kan man definiera fel

och pa sa satt hitta I6sningar till de funna felen. (Kreuger, 2000, s. 83)

Fokusera pa det positiva, dven i en sa tuff situation som barncancer finns det ljusglimtar.
Saker som att barnet for tillfallet har god aptit, att ett provsvar visat pa forbattring eller att
barnet orkar leka ger alla positiv energi som hjalper foraldrarna att orka. (Kreuger, 2000,
5.83)

Att ha ett gott socialt natverk ger ett annat stod dn det som sjukvardspersonalen ger. Att
halla natverket oppet utanfor sjukhuset med slaktingar, familj och vanner ar saledes viktigt

for bade barnet och foraldrarna. (Kreuger, 2000, s. 84)

Att vaxla mellan bekréftelse och fornekelse. For att orka genom de olika behandlingarna
maste osakerheten som finns kring dem gang pa gang hallas undan. Denna strategi ses som

en nodvandighet for att kunna stdda sitt sjuka barn. (Kreuger, 2000, s.84)
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Att leva en dag i taget ger en viss vila fran oro och later personen anvanda sig av den
energi som finns i nuet. Det ger aven en kansla av kontroll. Hur barnet mar just i denna
stund dr det viktigaste. Genom att leva en dag i taget kan man &ven finna en socialt

fungerande tillvaro och skapa nya rutiner i det vardagliga livet. (Kreuger, 2000, s.84)

3.5 Behandling av barncancer

Eftersom vuxna och barns cancersjukdomar ar olika skiljer sig aven behandlingen. De
flesta barn som insjuknar har fortfarande en frisk kropp i 6vrigt och befinner sig aven i en
stark tillvaxt. Dessutom har ett barn hela livet framfor sig vilket gor att man maste ta i
beaktande att barnet kommer fortsatta utvecklas och skall ta sig genom puberteten med
fertiliteten i behall. (Barncancerfonden u.a)

Behandlingsmetoderna for barncancer ar cytostatika, stralning eller kirurgi. Dessa metoder
anvands i olika kombinationer beroende pa tumdrform och lage. Stralbehandling har dock
begransad anvéndning hos barn eftersom behandlingen kan leda till bland annat
tillvaxthdmning i skelettet, hormonella rubbningar och sekundéra maligniteter. (Hanséus,
Lagercrantz & Lindberg, 2012, 5.494)

Efter den forsta behandlingsfasen ska barnet vistas utanfor sjukhuset da det ar majligt. Det
ar viktigt att barnet behaller sina sociala kontakter under behandlingens gang vilket betyder
att barnet fortsatter att ga i skola och umgas med sina kompisar i den man som barnet
orkar, detta gor att den sociala rehabiliteringen som borjar efter avslutad behandling blir
lattare. (Hanséus, Lagercrantz & Lindberg, 2012, s.494) Nagot som brukar kunna bli
problematiskt ar tonaringar som bdrjat sin separation fran foraldrarna eftersom dessa maste
fa mojligheten att fortsatta separationsprocessen vilket kan vara svart pa grund av

foraldrarnas oro och behov av att skta om sitt sjuka barn. (Barncancerfonden, ud)

4 Tidigare forskning

Jag har valt att redogéra for fem tidigare forskningar i amnet. For att soka tidigare
forskning har jag anvant mig av PubMed och EBSCO. Sokorden jag anvénde var children,
cancer och parents. Bésta resultatet fick jag fran EBSCO genom att soka pa Children AND
Cancer AND Parents. Jag valde &ven Full text, Peer Reviewed och att artiklarna skulle vara
publicerade mellan aren 2014 och 2018. Denna sékning resulterade i 185 artiklar.
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Det var svart att hitta forskning som passade det amne jag ville behandla. Jag ville fokusera
pa sjukskotarens bemoétande av fordldrarna till ett cancersjukt barn och foréaldrarnas
upplevelser av de olika faserna av barnets sjukdom. Manga av forskningarna jag hittade
handlade om barn till foraldrar som har cancer och hur det paverkar dem och hur ett barn
med cancer upplever sin sjukdom. Det svaraste var att hitta forskning ur en sjukskotares

perspektiv eftersom de flesta artiklarna var ur familjens perspektiv.

4.1 Sjukskotarens bemdtande

Syftet med studien var att identifiera sjukskotarens roll for att pa basta satt hjalpa foraldrar
till att cancersjukt barn att hantera all den stress som kommer med detta. FOr att utfora
denna studie har man studerat sju tidigare forskningar och samlat resultat fran dessa. Det
som kom fram av studien var att de viktigaste for att hjalpa foraldrarna hantera stressen var
att ge tydlig information gallande sjukdomen &t foraldrarna. De flesta foraldrar var inte
nojda med informationen de fick och valde istéllet att soka information genom andra kallor
vilket kan vara missledande. Det &r viktigt att informationen som sjukskotaren ger till

foraldrarna ar latt forstaelig och evidensbaserad. (llyas, Iram & Jafri, 2016)

Den andra forskningen jag valt géllande detta &mne fokuserar pa att fa fram strategier som
hjalper sjukskotaren att ta hand om familjen genom hela barnets sjukdom. Vid forsta
bemdotande av familjen &r det viktigt att introducera sig sjalv och beskriva sin roll inom
varden av barnet, man skall aven lara kdnna de olika familjemedlemmarna och deras
relation till barnet. Det ar viktigt att tala med familjen pa deras modersmal. Det &r battre att

9

stilla Oppnafrdgor som “kan du berdtta lite mer om...” dn att stilla ja eller nej fragor
eftersom dessa fragor kan uppfattas som ett ointresse hos sjukskotaren. Det kom fram att
over halften av foraldrarna hade upplevt att ndgon i sjukvardspersonalen uttryckt sig
okansligt gallande deras barns sjukdom, familjemedlemmarna kan minnas den ilska och
smarta som dessa kommentarer framkallade flera ar efter uttalandet. Non verbal
kommunikation ar dven viktig vid bemotandet av en sérjande familj. Att tanka pa dar ar att
halla 6gonkontakt och upptrada lugnt men trygg. Att félja kulturella normer och diskutera

med familjen i 6gonniva &ar ocksa viktigt. (Mullen, Reynolds, Larson, 2015)
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4.2 Foraldrarnas upplevelser av barnets sjukdom

Har har jag valt att anvanda mig av tre olika forskningar som fokuserar pa olika faser i

barnets sjukdom och foréldrarnas tankar och upplevelser under dessa olika faser.

Den forsta forskningen fokuserar pa foraldrar till ett barn som nyligen har fatt en
cancerdiagnos. Forskningen ar utférd av Gemma Aburn och Meryn Gott, deras syfte med
undersokningen var att utforska hur mottagliga foréaldrar &r till information vid tiden kring
en cancerdiagnos hos deras barn. Detta utférdes genom att intervjua tolv foréldrar om
perioden innan den forsta utskrivningen fran sjukhuset efter en cancerdiagnos och

informationen de fick under denna tid.

En del av familjerna ansdg att de inte hade en god férstaelse dver diagnosen som deras
barn fatt under den forsta perioden eftersom de inte var mottagliga till information pa
grund av hur 6vervaldigande och chockerande det var att fa veta att deras barn har cancer.
Manga foraldrar ansag att det var mycket bra att under de forsta dygnen pa sjukhus ha
samma sjukskdtare som gav information och vard till dem och deras barn. De ansag detta
var bra for bade dem och deras barn. Pa sjukhuset i Nya Zeeland dar studien utfordes fick
de anhdriga hem en mapp med information om deras barns sjukdom, foraldrarna hade olika
synpunkter pa denna information eftersom manga bedémde att informationen som gavs var
svar att forstd, utdaterad och irrelevant for dem. (Aburn & Gott, 2014)

Den andra studien &r gjord i Sverige och fokuserar pd tva punkter, att beskriva
foraldrarnas upplevelser nar deras barn genomgdr stralbehandling och framféra
foraldrarnas asikter i vad som kunde forbattras vid stralbehandling av barn. For att fa reda
pa detta har man intervjuat sexton mammor och sexton pappor vars barn har genomgatt

stralbehandling. Jag kommer att fokusera pa foraldrarnas upplevelser av behandlingen.

Denna forskning tar ocksa upp den forsta tiden av sjukdom och beskriver hur chocken som
foljer med diagnosen svanger hela familjens liv upp och ner. Foraldrarna forklarade hur de
kunde k&nna barnets smaérta och hur de behdvde bearbeta dessa starka kanslor. Under den
forsta tiden av behandlingen var det valdigt viktigt med en professionell personal som
kunde forklara behandlingen och lugna ner foraldrarna pa detta vis. Foraldrarna forklarade
aven hur svart det var att barnet behdvde ga genom behandlingen sjalv och foraldrarna inte
kunde sitta bredvid under behandlingens gang. Det som de allra flesta foraldrarna var

Overens om var att de kdnde en enorm borda i borjan av behandlingen som stegvis
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minskade allt eftersom behandlingen fortgick och de bearbetade denna kénsla. (Engvall,
Mullaney, m.fl., 2015)

Forfattarna av den sista artikeln har intervjuat 168 fordldrar efter deras barn har slutat
behandling, bade foraldrar till barn som Gverlevt och dott av cancer har blivit intervjuade.
Malet ar att beskriva positiva och negativa sidor som foljt med att vara foralder till ett

cancersjukt barn. Har kommer jag fokusera pa tiden efter avslutad behandling.

Positiva sidor som féljde avslutad behandling var bland annat att sjukdomen hade fort
slaktingar och familj narmare varandra. Aven en ny syn pa livet och en kansla av att man
som person kan hantera mycket mer an vad man tidigare trott man skulle klara av.
Foraldrarna berattade ocksa att de kande sig mera 6dmjuka och empatiska efter det som de
gatt genom och att de ville anvanda denna erfarenhet till att hjalpa andra i liknande

situationer.

Aven de negativa sidorna beskriver relationer, oftast handlade dessa om forsamrade
relationer med vanner och inom familjen framst med nagot syskon till det cancersjuka
barnet. Foraldrar till barn som Overlevt beskriver bieffekter till behandlingar sa som
isittande smarta, majlig infertilitet, sociala svarigheter och psykisk ohalsa. Bade grupperna
av foraldrar namner langsiktiga psykologiska konsekvenser som svar angest nar de blir
paminda om barnets sjukdom, de namner dven en radsla over framtida bieffekter som kan
komma fran behandlingen och réadslan att barnet skall insjukna igen. De forklarar dven hur
alla negativa kanslor som de lagt at sidan under barnets sjukdom nu kommit tillbaka
starkare efter avslutad behandling. De sdger att de borjat se varlden som en osaker plats.

(Ljungman, Boger, m.fl., 2016)

5 Teoretisk utgangspunkt

Som teoretisk utgangspunkt har jag valt att anvanda mig av Katie Erikssons vardteori om
lidande. Jag har valt denna vardteori eftersom lidande uppstar i allra hogsta grad nar ett
barn insjuknar i cancer och jag anser att det ar viktigt att som sjukskdétare ha en forstaelse
for lidandet for att kunna hjalpa och stoda i svara vardsituationer. Jag kommer dels att
skriva om begreppet lindande och dess betydelse men dven medlidande och hur man enligt
Eriksson kan minska pa lidande hos patienter och anhériga. Boken som jag anvander mig

av ar andra upplagan av Katie Erikssons bok ”Den lidande ménniskan” utgiven ar 2015.
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5.1 Lidande som begrepp

Pa 1940-talet borjade begreppet lidande forsvinna och ersattas med termer sasom angest,
smarta och sjukdom. Under denna tid miste begreppet sin ursprungliga innebdrd bade inom
varden och i andra allmidnna sammanhang. Eriksson anser att begreppen lidande och
smadrta inte &r synonyma, detta eftersom det kan finnas ett lidande utan smérta och dven en
smarta utan lidande. | borjan av 1990-talet bérjade dock begreppet lidande aterinforas
inom bade vetenskaplig- och skdnhetslitteratur. (Eriksson, 2015, s. 16-17)

5.2 Lidande inom varden

| denna del tar Eriksson upp hur det historiskt sett har uppkommit olika typer av
vardorganisationer med syftet att lindra lidandet. Denna utveckling har dock lett till att
dagens vard vid manga tillfallen kan skapa lidande istéillet for att lindra den. Eriksson
beskriver tre former av lidande inom varden. Sjukdomslidande, vardlidande och
livslidande. Genom att ge en storre forstaelse 6ver dessa olika former av lidande hoppas
Eriksson att vi skall kunna upptécka och lindra lidandet inom varden. (Eriksson, 2015, s.
77-78)

5.2.1 Sjukdomslidande

Sjukdom och behandling kan orsaka lidande for en patient framst for att patienten upplever
smarta. Men som redan blivit konstaterat anser Eriksson att smarta inte &r identiskt med
lidande. Dock é&r relationen mellan smérta och lidande central, och darfor kan lidande
lindras genom att vi reducerar sméartan hos patienten. Kroppslig smarta kan fokuseras till
en viss del av kroppen och tar upp en sa stor del av personens uppmarksamhet att hon inte
kan fokusera pd att 6vervinna lidandet. Darfér bor den kroppsliga smartan lindras sa gott
det gar. (Eriksson, 2015, 5.78)

Det kliniska lidandet kan jamféras med begreppet sjukdomslidande som kan indelas i tva
kategorier, kroppslig smarta samt sjalsligt och andligt lidande. Den kroppsliga smartan &r
orsakad av behandlingen och sjukdomen som beskrevs innan. Det sjalsliga och andliga
lidandet orsakas av skam, skuld och fornedring som é&r fororsakad av sjukdom och
behandling. Detta kan upplevas av patienten, orsakas av det sociala sammanhanget eller
uppsta nar vardpersonalens attityd ar fordomande. (Eriksson, 2015, s. 78-79)
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Ofta astadkommer situationer i varden ocksa lidande for anhoriga, ibland kan detta lidande
vara starkare an patientens. Darfor kan dven anhoriga ses som patienter i behov av hjalp
och vard. Eriksson anser att anhdriga som lider inte kan lida med patienten och att detta

kan leda till k&nslor av skuld, skam, fortvivlan och aggression. (Eriksson, 2015, s. 80)

5.2.2 Vardlidande

Lidande som ar fororsakad av vard eller utebliven vard kallas vardlidande och kan delas in
i fyra kategorier: krdnkning av patientens vardighet, férdomelse och straff, maktutévning

samt utebliven vard.

Den vanligaste formen av vardlidande ar krankning av patientens vardighet. Detta innebéar
att franta patientens mojlighet att vara manniska tillfullo. Denna krankning kan ske genom
bade direkta och konkreta handlingar. Exempelvis genom att inte respektera personens
integritet vid vardatgarder eller vara arrogant vid tilltal men kan aven ske abstrakt genom

att ge personen utrymme att uttrycka sig sjéalv. (Eriksson, 2015, 5.82)

Fordomelse och straff kan ses som en underrubrik till krénkning av ménniskans vardighet.
Grunden till fordomelse inom varden kommer fran uppfattningen att vardaren ar den som
beddmer vad som é&r ratt och fel géllande patienten, detta kan leda till att det gloms bort att
patienten alltid har ratt att valja sjalv. Straff kan ske pa olika satt, exempelvis genom att
inte torka en patient runt munnen efter maten om patienten inte formar att gora detta sjalv
eller att ge bristfallig vard till en patient som anses vara besvarlig. (Eriksson, 2015, s. 85-
86)

Maktutovning forekommer nér en patient blir berdvad av hans frihet, detta genom att
vardaren har patienten att géra nagot som personen inte skulle géra av fri vilja. Att inte ta
patienten pa allvar ar ett annat satt att utdva makt inom varden. Ofta kan denna typ av
maktutovning forekomma nar vardaren utgar fran rutiner och inte vardar varje patient efter
deras egna behov. Detta kan dven kopplas ihop till den sista kategorin, utebliven vard eller
icke-vard eftersom detta kan ske genom att inte kunna se och bedéma den enskilda
patientens vardbehov. Utebliven vard kan ses som bade ett satt att utdva makt och en

krankning av ménniskans vardighet. (Eriksson, 2015, s.86-88)
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5.2.3 Livslidande

Livslidande innebér ett lidande som paverkar patientens hela livssituation. Personens
invanda liv forandras pa ett drastiskt satt. Detta kan innebara allt fran att inte langre vara
kapabel att utféra de sysslor som man annars dagligen utfort till ett hot mot personens
existens. Livslidandet &r lidandet som innefattar allt som innebdr att vara manniska.
(Eriksson, 2015, s.88)

6 Understkningens genomforande

6.1 Kvalitativ metod

Kvalitativ forskning innebar att studera personers erfarenhet av nagot, det finns inget som
ar fel i denna erfarenhet men heller inget som har en absolut sanning med den. Denna
metod ar lamplig nar man soker forstaelsen av nagot, exempelvis vikten av bemdtandet
inom varden. Dessa data som man samlar in &r inte numerisk utan istallet ar det personers
ord och beskrivningar som blir det som tolkas och analyseras. (Henricson, 2017, s.111-
112)

Jag visste 1 ett tidigt skede att jag ville anvanda mig av bloggar och bdcker i mitt arbete,
darfor blev ocksa valet av metod enkel. Jag anser att kvalitativ metod passar bra i mitt
arbete eftersom jag kommer fokusera mycket pa kanslorna som foraldrarna kanner under
olika stadier av behandlingen av deras cancersjuka barn. Jag kommer aven fokusera pa
kdnslorna kring bemotandet de fatt inom varden, framst bemétandet med sjukskétare. Jag
valde att anvanda mig av bloggar for att analysera detta eftersom jag tror att det i manga
fall ar lattare att skriva ner sina akta kanslor utan att halla tillbaka &n att berétta om sina

kanslor i en intervju.

6.2 Val av informanter

Vid valet av informanter i en kvalitativ studie ligger inte tyngdpunkten pa att hitta sa
manga personer som majligt som upplevt det man vill forska om. Det viktiga ar istallet att
hitta nagra personer med rik erfarenhet och beskrivning av handelsen, gérna ocksa olika
erfarenheter av samma handelse for att fa en bred forstaelse kring amnet. Darfor valjs
deltagarna i studien inte slumpmadssigt utan personerna som Véljs ar de med
informationsrika beskrivningar som hjalper forskaren att svara pa studiens syfte.
(Henricson, 2017, s. 115-117)
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Jag har som tidigare blivit namnt valt att anvanda mig av bloggar for att fa information
kring detta, men &ven en bok. Jag valde att ta med denna bok i studien eftersom den &r
uppbyggd som en dagbok och har en valdigt bra beskrivning av kénsloprocessen hos
foraldrarna genom barnets hela sjukdomstid. Kriterierna for bloggarna som jag valt &r att
de skall vara skrivna pa svenska, vara skriven av en foralder till ett barn med cancer, ha en
bra beskrivning av kanslorna som foraldrarna kanner under behandlingens gang samt garna
beskriva hur de uppfattar bemotandet av sjukvardspersonalen. Jag ville dven ha bade
bloggar skrivna av foéraldrar vars barn har 6verlevt cancer men dven dar det slutat olyckligt

och barnet har avlidit.

Jag har valt att anvanda mig av tva bloggar samt en bok. Till en borjan hade jag endast
tankt analysera bloggar men av en slump hittade jag en bok pa biblioteket nar jag sokte
bocker kring amnet barncancer som skulle anvandas i min studie. Eftersom boken var
uppbyggd som en dagbok och pa sa satt paminde mycket om en blogg passade den bra i
mitt arbete. Boken var &ven véldigt val skriven dar forfattaren beskriver detaljerat sina
kanslor genom hela sjukdomstiden med sitt barn som endast ar ett ar nar han far en
hjarntumor. De tva bloggarna jag valt att anvanda hittade jag genom att soka efter
barncancer bloggar pa Google. Detta gav manga resultat men jag ville ha en relativt
nyskriven blogg men bloggen skulle dnda vara sa langt skriven att det kommer med tankar
fran hela sjukdomsforloppet, darfor foll manga bort. Bloggarna skulle aven vara skrivna av
en foralder till ett barn med cancer och jag ville garna att barnet skulle vara mellan noll till
fyra ar. Barnen i de tva bloggarna lider bada av leukemi och &r ett respektive tva ar gamla
nar de far sina cancerdiagnoser. De tva jag valt ar de bloggar som jag tycker bast beskriver
kanslorna hos foraldrarna bade kring sjukvardspersonalen och deras barns cancer och pa sa

satt hjalper mig besvara arbetets fragestallningar.

6.3 Datainsamlingsmetod

6.3.1 Vad ar en blogg

Ordet blogg kommer &r en forkortning av engelskans weblog och kan ses som en dagbok
eller journal som skrivs och sparas pa internet. Inlaggen &r periodiskt publicerade sa att det
senaste inlagget hamnar hogst upp. En blogg skall dven innehalla en kommentarfunktion
dar lasare och &garen av bloggen kan kommentera de olika inldggen darfér kan en blogg

aven ses som en typ av kommunikationskanal. (Vivamedia, u.3)



17
6.3.2 Analys av dagbok

Vid analys av dagbocker anvands nagot som kallas for dokumentar forskning. Detta
innebdr att dokument anvands som den primadra datakallan. Dokument kan férekomma i tre
olika former: skriven text, digital kommunikation och visuella kéllor. Visuella kéllor kan
vara exempelvis artefakter, bilder och video. Det jag kommer anvdnda mig av skriven text
som innebar bocker, artiklar och rapporter, samt digital kommunikation som innehaller

bland annat webbsidor och bloggar. (Denscombe, 2016, s. 319)

Dagbocker ar en anvéndbar datakalla nar man vill utforska méanniskors tankar och
beteenden eftersom de beskriver hédndelser som redan har intraffat. Denna form av dagbok
har tre viktiga delar, faktiska data: en berattelse 6ver det som har intréffat, de ménniskor
som har varit involverade samt de beslut som har blivit fattade. Den andra delen &r
betydelsefulla hdndelser som beskriver vad forfattaren av dagboken uppfattar som extra
viktiga samt vad personen prioriterar. Den sista delen ar personlig tolkning, héar reflekterar
forfattaren over det som har hant och beskriver personliga kanslor och uppfattningar
gallande handelsen. Att tanka pa ar att dagbdcker alltid skall ses fran forfattarens egen
version av det som beskrivs dar man tar i beaktande personens personlighet, identitet och
tidigare erfarenheter. (Denscombe, 2016, s. 322-323)

6.4 Kvalitativ innehallsanalys

Orsaken till att man analyserar nagot ar for att fa en battre forstaelse av det som studeras.
Med analysen kan man ha tre avsikter, att forklara hur nagot fungerar, att dela in nagot i
delar och beskriva dessa delar eller att tolka vad nagot betyder. (Denscombe, 2016, s. 342)

Man kan gora en innehdllsanalys av vilken text som helst och analysen féljer for det mesta
en enkel och logisk process. Till en borjan valjer man ett textavsnitt som verkar lampligt,
detta avsnitt bryts sedan ned i mindre delar. Personen som analyserar texten skall ha en
klar bild om idéer och fragor som intresserar honom och utifran dessa utforma kategorier
som anvands vid analysen. Skribenten kan anvéanda sig av sa kallade nyckelord som
stdmmer ihop med kategorierna som blivit utarbetade, dessa nyckelord réknas sedan for att
se hur ofta de forekommer i texterna. Avslutningsvis kan texten analyseras utifran dessa
ord genom att forsoka forklara varfor och nar de férekommer i texterna. (Denscombe,
2016, s. 392-393)
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Mitt tillvagagangssatt vid innehallsanalysen var att utgaende fran mina fragestallningar
utforma rubriker. Jag ville ha information om foréldrarnas krisreaktioner och deras
bearbetning samt hur de upplever bemétandet som de far av vardpersonalen. Sedan lastes
bloggarna och boken igenom och jag samlade upp citat som tycktes kunna passa in under
de olika rubrikerna. Efter att citaten blivit insamlade forsokte jag hitta mer specifika
likheter mellan dem. Fran dessa likheter byggdes de slutgiltiga rubrikerna och

underrubrikerna upp.

6.5 Etiska 6vervagande

Forskningsetiken anvands for att forsvara personers réttigheter och vérde. Den finns till for
att skydda de som valt att medverka i studien. Detta innebdr att man som forskare skall ta
de medverkande pa allvar och behandla dem med respekt, detta géller d&ven de som valjer
att inte medverka i studien. Man skall ta i beaktande manniskans frihet och
sjdlvbestdmmande vilket innebér att de sjalva har rétt att bestdmma om de vill medverka i
studien och den tid de vill medverka. En bristande forskningsetik forsvarar &ven
forskningen for kommande studerande genom en minskad tillit till dessa. (Henricson,
2017, s.57)

Forskning som ar internetbaserad har samma principer som annan forskning, dock kan
vissa problem uppsta som man bor vara extra uppmarksam 6ver. Forskare maste tanka pa
varifran de tar sin information, hur privat eller offentlig har den som publicerat texten tankt
att den skall vara. Om texterna ar menade att nd manga manniskor som nattidningar,
foretags webbplatser, tweets, med mera anses dessa hora till den offentliga sféaren, vilket
anses vara allman egendom. Nar innehallet blir mera privat blir &ven situationen mer oklar.
Detta kan galla inlagg skrivna i sociala medier eller natgemenskaper dér texten kan vara
menad for endast en mindre grupp vanner. Det ar forskarens etiskaplikt att noggrant tdnka
genom om forfattaren till dessa texter hade till avsikt att de skulle ha en obegrénsad
offentlig tillganglighet eller inte. Om texterna inte & menade for offentligheten bor man
som forskare fa ett samtycke av forfattaren innan texterna anvands som forskningsdata.
(Denscombe, 2016, s.441-443)

Det var viktigt for mig att noggrant tolka informanternas berdttelser sa att texterna som jag
anvander mig av kommer fram pa det satt som foraldrarna avsatts att de skulle uppfattas.
Detta gor dven att man far ett sanningsenligt resultat. Integriteten var ocksa av stor vikt for

att inte latt kunna spara de som skrivit texterna. Darfor andrades namnet pa alla personer
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som forekom i texterna. Aven namn pé sjukhus, avdelningar och stader har blivit andrade
for att sékra integriteten bland informanterna. Jag har strdvat efter att vara &rlig och
noggrann genom arbetets gang och folja de etiska riktlinjerna.

7 Resultat

Resultatet ar uppbyggt efter mina fragestallningar och syfte. Det fanns manga likheter
mellan bloggarna och boken speciellt inom vissa omraden. | resultatet lyfter jag fram
kansloreaktionerna som framkommer hos féraldrarna gallande deras barns cancer, hur de
anvander olika strategier for att bearbeta dessa ké&nsloreaktioner samt kommunikationen
mellan foraldrar och sjukvard. Resultatet ar indelat i tva kategorier kénsloreaktioner och
dess bearbetning och kommunikation. Jag har dven anvant mig av underkategorier for

att arbetet skall bli mera lattl&sligt.

7.1 Kansloreaktioner och dess bearbetning

Jag har valt att anvdnda mig av underrubrikerna kanslor kring barnets cancer och stod

och bearbetning.

7.1.1 Kanslor kring barnets cancer

Att fa hora att ens barn har insjuknat i cancer maste vara bland det svaraste en foralder kan
uppleva och det som foljer &r en berg- och dalbana av olika kanslor som man kastas mellan

fran dag till dag. Foraldrarna har beskrivit dessa kanslor genom hela cancerbehandlingen.
Chock

Skribenterna har beskrivit sina kanslor kring cancerdiagnosen. Man vet aldrig sjalv hur
man reagerar vid en psykisk chock fére man upplever det. Féraldrarna beskriver hur de
reagerade nar de fatt veta att deras barn har cancer. De beskriver situationen som en

mardrdm, en overklighet som de inte kan ta till sig i stunden.

"Allt dr overkligt, jag vill bara vakna upp fran denna hemska mardrom. Det hdr far inte

héinda oss. Det dr en film. En riktig skrédckfilm, som jag bara vill stinga av.” (David)



20
"Det knackade pa dorren till vdrt rum som vi blivit anvisade. En kvinnlig ldkare steg in
och undrade om inte Adam var har. Ar hon dum, tankte jag? Som lakare erfaren eller inte
tar man val reda pa var ens patient befinner sig. Hon log. Sen satte hon sig pa sangkanten
bredvid mig, dar jag halvlag stirrande i taket. Hon berattade att Adam hade en stor
hjarntumar. | bakre skallgropen. Du har gatt fel, skrek jag. Jag minns hur jag skrek och
grat, inte min Adam, inte min Adam. Luften tog slut och jag kunde knappt andas. Detta

hénder inte. Vad likaren sa sen dr vildigt suddigt.” (Adam)
Orattvisa

Oréattvisa ar nagot som de alla beskriver. Fragor som varfor har detta hant just oss och har
vi gjort nagot for att fortjana detta? Kommer upp hos foraldrarna nér de forsoker forsta
situationen de hamnat i. Och speciellt orattvisan éver att deras barn som bara &r nagra ar

gamla maste genomga allt det lidande som cancern for med sig

“Det dr en ordttvisa som det inte finns ndgra svar pd. Aldrig skulle jag onska min vdrsta
fiende att deras barn skulle drabbas av det min son blev drabbad av. Det &ar bara kéanslan
av orattvisa. Det ar ocksa orattvist att barn drabbas 6verhuvudtaget. De har ju precis

inlett sina liv.” (Adam)

"Det ¢ir sd ordttvist att han skall utscittas for allt detta. Han har bara levt drygt 2 ar och
har sa mycket som han skulle uppleva och lara istallet for att behéva vara med om den har
skiten. Jag vet att han lar pa ett annat satt och kommer bli starkare av det héar i slutandan

men det kanns &nda orattvist att han skall behdva gd den hir sjukt hédrda skolan.” (David)
Oro

Oro &r nagot som foraldrarna levt med dagligen under cancerbehandlingen. Det ar sa
manga olika undersokningar, provsvar och upp- och nedgangar vid en cancerbehandling att
det alltid finns en oro som gnager hos foraldrarna. Aven nar deras barn har bra dagar
beskriver de oron 6ver vad som skall komma nast nagot som tar mycket pa foraldrarnas

ork.

”Jag borjar kdnna mig en aning orolig 6ver att inte vardena gar upp. Det har gatt 3
veckor nu sedan forra kuren slutade och da borde val &nda vardena borja ga upp? Tank
om det &r nagot som inte stammer, tank om leukemicellerna har borjat produceras igen?

Den stindiga oron dr vildigt jobbig.” (David)
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“Emellanat kanske det later som att det inte var sa farligt det dir med behandlingar men

varje dag innehdll nan sorts oro, alltid nagot nytt ovéntat. ” (Adam)

Ké&nna sig misslyckad som foralder

Nar man som foralder satts i denna svara situation ar det latt att kanna sig otillracklig och
hjalplos vilket kom fram flera ganger i de olika texterna. Denna kansla kunde komma fram
vid olika tillfallen exempelvis nér de inte kan lugna sitt barn som skriker av smarta eller

nar de inte kan medverka vid olika vardatgarder.

“Jag stdar bara vid sidan av och finns ddr som mamma och jag vet att det dr ett nog sd

viktigt uppdrag dven om man kdnner sig maktlos, hjdilplos och vdrdelés manga ganger.’

(David)

“Ibland kiinde jag, sikerligen dr det manga fordldrar som genomgdr sdadant har som delar
mina kanslor, om att man kénner sig misslyckad som mamma genom att tvinga sitt barn in
i ett helvete. De kanslorna ar standigt aterkommande och de gor fortfarande ont, men allt

Jjag ville var ju att rddda honom.” (Adam)

“Det dr fruktansvdrt att kAnna sig helt vardelds som mamma. Jag gjorde allt i min makt

for att trésta honom och fa honom att lugna ner sig, men det hjdlpte dndd inte.” (David)
Kastas mellan hopp och fortvivlian

En berg- och dalbana av kanslor & ndgot som ofta kommer fram. Stora kast mellan hur
deras barn mar fran dag till dag och hur foraldrarnas kanslor kan ga fran hopp och en
kdnsla av att ha lite kontroll 6ver situationen till att allt rasar och tar bort kontrollen igen pa

nagon ynka sekund.

“Jag har mist mitt dlskade barn och har haft ett helvete i tva och ett halvt dr som pendlat

mellan hopp och fortvivian.” (Adam)

VEtt besok pa C32 bjuder som vanligt pa en kinslomdssig berg-och-dalbana. Det rymmer

sa mycket hopp och glidje, men ocksd sa mycket sorg, smdrta och fortvivlan.” (Emma)
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“Livet dr upp och ner, himmel och helvete, hoger och vinster, ljust och morkt och det
svanger och slar utan att jag har nagon som helst kontroll Gver situationen. En timme &r vi
hemma och myser, nasta stund pa vég i ilfart mot sjukhuset. Ena stunden kanns det som att
vi greppar det har, att vi har det under kontroll, och i nasta égonblick rasar vi ihop.”

(Emma)

Tappad kontroll

Kénslan Gver att inte ha kontroll éver situationen ar nagot som de alla beskriver. Att
behdva lamna Over sitt barn at sjukvardspersonal och sjalv vara maktls vacker starka
kanslor hos informanterna. Har kommer &ven ké&nslan av att vara maktlos in speciellt nar
det kravs att de lamnar 6ver sitt barn till vardpersonalen och sjalva inte kan géra annat &n

att vanta.

“Det ligger i ens natur som fordlder att man ska skydda sitt barn fran allt ont och i det hdir
fallet kan jag inte gora det. Jag far lita till andra manniskor, att de gor sitt jobb, inte gor
nagot misstag och att David &r stark nog och att hans dde ar att klara det har. Men fasen
vad jobbigt det dr!” (David)

“Adam fick sovas infor undersokningen och att ldmna mitt barn till okdnda ménniskor var
fruktansvart. Jag hade forlorat kontrollen och &ar det ndgon gang jag blir radd sa ar det
nar kontrollen gar forlorad. Jag skakade av radsla och jag grét floder. Det kandes som om

Jjag redan mist honom.” (Adam)

7.1.2 St6d och bearbetning

For att orka genom denna svara situation som foralder behovs stod och hjalp fran andra
samt ett kunna ta hand om sig sjalv for att orka finnas dar for sitt barn. Féraldrarna beréttar
om hur de tagit sig genom alla upp och nedgangar som cancer for med sig med hjélp av
bland annat slékt, vanner och att ta en dag i taget, leva i nuet.

Leva i nuet

Med berg- och dalbanan av kénslor som blivit beskriven tidigare beskriver foraldrarna hur

viktigt det &r att leva i nuet. Att tanka energi fran alla positiva stunder for att senare orka
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genom de tuffa stunderna ar otroligt viktigt for att ta sig genom alla de utmaningar som

cancern for med sig.

"Nu dr det bara en omgdng kvar, det ska bli sd skont ndsta gang han bérjar fa tillbaka
aptiten och vardena borjar ga upp for da ska han inte brytas ner igen utan da ska véardena
bara upp och kroppen bara sakta men sékert fa komma tillbaka till sitt ursprung. Jag ser
sa mycket fram emot den dagen. Vi har dock fortfarande en bra bit att vandra innan vi ar
dar sa det ar battre att leva i nuet, dag for dag, det har vi lart oss. Det kan handa sa
mycket pa bara en dag att det ar i stor sett omojligt att sia om framtiden eller ens planera

for senare i veckan.” (David)

"Ndr ndista behandling drar igang kommer forfallet tillbaka, det vet vi darfor uppskattar vi

de hdr nu, sd vildans mycket. Man lir sig verkligen att leva i nuet, en dag i taget.” (David)
Att vara hemma

Att fa byta miljo och dka hem beskrivs av alla skribenter. Att vara hemma fran sjukhuset
beskrivs stundtals som nervdst och otryggt om barnet hélsa plotsligt skulle férsamras
drastiskt men det positiva 6vervéger definitivt det negativa hos foréldrarna nar det galler

att fa vara hemma éven om det bara handlar om nagon dag.

”... vi dkte hem pd permission i tvd dygn innan hogdosbehandling nummer tva skulle
starta. Aven om det bara handlade om tva dagar, &r dessa dagar valdigt vardefulla. Man

suger kraft pa hemmaplan.” (Adam)
”Da var vi pd vig hem igen! Sd hdrligt! Vi njuter av alla de hdr stunderna” (David)

”Jag ar lycklig! Vi fick vara hemma! Det blev precis hur bra som helst trots att vi inte
firade nagot markvardigt. Det blev en lugn och mysig julafton hemma tillsammans. Inget
extraordinart, bara vi och en massa gladje och tacksamhet dver livet. [...] Den har julen
kommer jag leva pa lange. Efter ett hysteriskt tufft halvar tycker jag faktiskt att vi var lite
varda den har dagen. En paus, en stunds andrum, en chans att ladda om infér kommande

provningar.” (Emma)
Slékt och vanner

Att fa hjalp av slakt och vanner dr nagot som kommit fram som viktigt av alla informanter.
Det kan handla om att ha nagon som kokar mat, hjalper med vardagssysslor eller nagon att

tala med och fa en paus fran den tuffa vardagen dessa foraldrar lever i.
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" Att ha viinner som ser till att man fdr en paus i livets motgangar ar oerhort tacksamt. Den

hdr “pausen” dr en gava som hjdlper mig att uthdrda ytterligare en dag, ytterligare en

natt.” (Adam)

Vi tog tillfallet och flydde barncancer-vardagen for nagra dagar hos vanner i Goteborg.
Kanske en aning kallare och mer regnigt an vad vi hoppats pa, men ett valbehovligt
avbrott trots allt. Barnen har lekt och lekt med sina sma véanner, vi vuxna har fatt mojlighet

att tanka pa annat for en stund”’ (Emma)

“Det dr otroligt skont att ha familjerna som sagt hjalper oss med vad helst vi behéver.
Tack béasta familjerna for att ni underlattar for oss har under denna valdigt svara tid. Vi
kanske ar daliga pa att saga det men vi uppskattar det enormt mycket. Vi ar sa otroligt

tacksamma att ni finns hdr for oss.” (David)
Familjer i samma situation

Att dela med sig och sorja med andra familjer som ocksa har ett barn som lever med cancer
verkar vara véldigt individuellt. Det kom fram att vissa foréldrar garna ville dela med sig
genom hela resan men vanligare bland skribenterna var att det tog tid innan man ké&nde sig

redo att dela med sig av sin livssituation.

”... Vi fick god kontakt med flera familjer. Speciellt tvd familjer. Dessa mdnniskor héjer jag

till skyarna. De hjdlpte oss mycket genom de svdraste tiderna.” (Adam)
“"Man delade sorgen med de andra utsatta familjerna och sérjde med dem.” (Adam)

”Jag har varit och ar troligtvis fortfarande i sorg éver det som hander Adam och som
hander oss. Men jag inser ocksa att det ar trevligare och battre om man kan prata med
varandra och utbyta erfarenheter och livshistorier med varandra istallet for att behalla allt

for sig sjdlv.” (David)
Hopp

Hoppet var ndgot som alltid fanns med foraldrarna genom cancerbehandlingen. Aven fast
det fanns manga morka stunder sa fanns alltid ett hopp om att deras barn skulle blir friskt
igen. Att detta hopp kom fram hos den ena skribenten &ven efter avslutad behandling néar
det inte fanns mer som kunde goras for deras barn visar att hoppet &r nog det sista som

lamnar dessa foraldrar.
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"Plotsligt ratt sent pa kvallen piggnade han till och tramsade sig lite med sin faster. Den

’

korta stund han busade med henne ingav hopp, ett hopp som vi alla visste var ute.’

(Adam)

“Och idag dr dagen D, dag 22 med benmdrgsprov. Det kinns faktiskt lite pirrigt. Jag
hoppas, hoppas, hoppas att det ska ge ett positivt resultat. Om jag tanker det riktigt
mycket, riktigt ldnge och riktigt intensivt sd kanske det blir sa. Det mast bli sa.” (David)

"Manga, ja i stor sett alla som dr medvetna om var historia har gang pd gang undrat hur

vi orkat. Det enda jag har till svar dr kdirleken till mitt barn och ett brinnande hopp.”

(Adam)

7.2 Kommunikation

Kommunikation mellan vardare och foralder ar bland det viktigaste for att uppna en god
vard. Att som vardare ge information pa ratt satt infér en trygghet hos patient och anhériga.
En bristande kommunikationen mellan vardpersonal och foralder kan leda till minskad tillit
till personalen och gor att risken for vardfel okar. Alla skribenter hade nagot som de

Onskade kunde forbattras vid varden av deras barn.

7.2.1 Kommunikation mellan sjukvard och familj

Som sjukskotare ar det viktigt att standigt informera patient och anhoriga om vardatgarder
och att kunna framfora informationen pa ratt satt. Man skall aven ha en forstaelse over att
alla inte ar mottagliga till information under perioder av sjukhusvistelsen och maste darfor

forsakra sig om att personerna forstar den information man gett.
Svart att ta till sig information

Det ar viktigt att ge en lattforstaelig information som sjukskotare och dven att vilja ratt
tillfalle att beratta denna pa. Speciellt den ena informanten berattade om hur hon hade svart
att ta till sig information framst vid storre undersokningar eller omstallningar i varden av
barnet. Hur hon an forsokte sa kunde hon inte ta till sig denna information vid dessa
tillfallen.

“"Dagen innan den stora operationen inneholl mycket forberedelser. Jag gjorde allt for att

ta till mig information men det bara snurrade.” (Adam)
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”Jag forsokte verkligen anstringa mig for att fi in information men efterat var det bara

svart.” (Adam)

“Det var en rar skoterska som visade oss runt och nar hon pratade horde jag inte vad hon

sa. Det kom inga ord ur hennes mun.” (Adam)
Trygghet med samma personal

Alla berattade om tryggheten man fick av att vara pa en avdelning dar man kénde
personalen. Detta gjorde varden av deras barn mycket enklare eftersom barnet var mer
samarbetsvilligt om han redan kande personalen och foraldrarna blev lugnare nér det redan

kande dem som vardade deras barn.

"Att fa komma till C32 med personal och rutiner som Emma och vi foraldrar kanner

innebéar sa mycket mera lugn for oss.” (Emma)

"Vi skulle onska att man hade ett annat sdtt att schemaldgga likare, sjukskoterskor,
underskoterskor och barnskdtare. Att varje patient hade en ansvarig lakare och aven
forsoka anvanda sig av samma sjuksystrar till samma patient. Det tar lang tid for vissa
barn att skapa sig ett fortroende fér nya manniskor och nér det da kommer in nya sa ofta
blir det vildigt jobbigt.” (David)

Inte forsta information

Alla skribenter namner vid nagot tillfalle att de inte forstod vad sjukvardspersonalen
beréttade at dem. Detta oftast for att sjukvardspersonalen anvéande ett sadant sprak som var
for svart att forsta for foraldrarna. Detta framkom mest vid diskussioner med lakare sa
sjukskotare maste vara beredda att kunna besvara de frdgor som uppkommer bland

foraldrarna om de inte forstar informationen de far.

“Det dr termer, konstiga ord, bokstdiver, forkortningar och det kinns ungefdir som grekiska

ndr han talar.” (David)

“Pa ronden var en ny ldikare igen, han talade vdildigt mycket ldkarsprdak sd det var en

aning svart att forsta honom...” (David)
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Uttrycka sig ratt

Det forekom att skribenterna tog illa upp Gver séttet vardpersonal uttryckt sig vid olika
tillfallen under vardperioden, fast det inte varit personalens mening att sara. Foraldrarna &r
valdigt sarbara under denna period sa om vardpersonalen plétsligt slacker det hopp som
tidigare blivit beskrivet som sa viktigt bland foraldrarna genom att uttrycka sig fel kan det

leda till en stark kansloreaktion fran foraldrarna.

"Vad kan tinkas bli fel nista gdang? Vad dr det mer som glomts bort som vi inte vet?

"Otur” sa en av ldkarna vi tagit upp detta med, Emma har haft otur. Otur?!” (Emma)

”Jag minns att en likare pd stralenheten sa: -Vi far se hur lange detta haller. Med det
menade han hur lange stralningen kunde halla tillbaka tumdérerna. Just nar han sa det
skulle jag kunnat spotta pa honom. Ser du inte vilken fantastisk tillbakagang det skett av
tumorerna och nu brinner lagan igen av hopp, tankte jag. [...] Jag ar tacksam for all
uppriktighet alla lakare givit oss men en del av dem kunde kanske givit oss informationen

pd ett bdttre sdtt.” (Adam)
Ge information om det man gor

Att vardpersonalen berattade vad de skulle gora innan och under vardandet av barnet var
viktigt. Att som vardare inte informera om vad man gor ansags vara oprofessionellt och
minskade tilliten bland foraldrarna. Foraldrarna ar ocksa valdigt insatta i varden av sitt
barn sa att som sjukskdétare inte berétta vilka mediciner som ges uppfattades valdigt

negativt.

Skoterskan kom in med tabletten, gick fram till David skulle ge den sjalv utan att knappt
tala om for oss va det ar, jag ogillar det, vi & vana vid sjukhus och vana att vara
uppmarksamma med varden och vi ger inte honom vad som helst som vi inte vet exakt vad
det dr...” (David)

“Inatt hade vi en underbar barnskétare...Det blir aldrig nagra protester fran Davids sida
nar hon jobbar. Hon &r sa mjuk och fin och pratar med David hela tiden nér han sover och

berdttar vad hon ska gora, hon viskar.” (David)
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8 Tolkning

| detta kapitel kommer jag tolka resultatet med hjalp av den teoretiska utgangspunkten jag
valt. Lidande av Katie Eriksson (2015). Jag kommer &ven jamfora resultatet med min
teoretiska bakgrund om krisreaktioner samt tidigare forskningar som gjorts inom amnet.

Tolkningen redogors i samma ordning som resultatet.

8.1 Kansloreaktioner och dess bearbetning

Carlsson (2007) berattar om chockfasen i sin bok. Hon beskriver hur personer under denna
fas vill halla cancerbeskedet i fran sig och att fornekelse ar vanligt forekommande.
Beskrivningen passar bra in pa reaktionen som kom fram i mitt resultat dar informanterna
beskrev hur de k&nde nér de fick beskedet att deras barn har cancer. Den ena bloggaren

beskriver denna tid som “en riktig skrackfilm, som jag bara vill stinga av.”

| studien gjord av Engvall, Mullaney, m.fl., (2015) tar man ocksa upp den forsta tiden nar
barnet far sin cancerdiagnos och hela familjens vardag svangs upp och ner, vidare tar de
upp hur svart det ar att for foraldrarna att inte fa vara tillsammans med sitt barn under vissa
behandlingar, en kéansla av tappad kontroll. Aven Carlsson (2007) skriver om detta i sin
bok. Hon beskriver detta som reaktionsfasen dar det ar vanligt att ha en kansla av tappad
kontroll. Aven vanligt under denna fas &r att kastas mellan olika starka kéanslor som sorg,
skuld- och skamkanslor. Det ar aven under denna fas som de drabbade pabdrjar sin
bearbetning med att forsoka hitta mening med det som har hant och fragar sig sjalva varfor
detta hant just oss. | resultatet beskrev alla informanter hur de standigt kastas mellan hopp
och fortvivlan mellan de olika skedena i cancerbehandlingen av deras barn. Ocksa kanslan
av tappad kontroll nar man lamnade over sitt barn till vardpersonal under olika
undersokningar och foraldrarna inte kunde géra annat an att véanta, kanslan av att deras
barns liv var i andras hander uppfattades som valdigt svart. Alla foraldrar beskrev i nagot
skede hur de tyckte att allt kdndes oré&ttvis och forsokte hitta en mening bakom varfor deras
barn har insjuknat i cancer och oréattvisan over att deras barn maste genomlida detta som

inget barn skall beh6va gora.

Eriksson (2015) skriver &ven hon om skam- och skuldkanslor. Hon kallar det lidande som
uppstar vid skuld- och skamkénslor for ett sjalsligt och andligt lidande. Hon tar dven upp
hur en anhoérig som lider inte kan lida med patienten och att detta i sin tur kan leda till

kanslor av skuld och skam. Dessa kanslor beskrivs i resultatet framst nar informanterna
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kanner sig otillrackliga som foréldrar och kanner att de inte kan ge det stdd som deras barn

behdver i stunden.

Kreuger (2000) tar upp manga av strategierna som informanterna anvant sig av for att
bearbeta den situation de befinner sig i. | resultatet berattar foradldrarna om hur viktigt det
ar att leva i nuet for att orka med den berg- och dalbana som en cancersjukdom innebar
samt hur de samlar energi fran alla de positiva stunderna nar deras barn mar bra for att
senare orka under de svarare stunderna. Att ha ett natverk utanfor sjukhuset med familj,
slakt och vanner beskrivs dven det som viktigt pA manga satt vare sig det géllde att fa en
paus fran sjukhusmiljon eller att ha nagon som kokar mat for en dag. Att soka stod hos
andra familjer som befinner sig i samma livssituation var kanske dar de olika
informanterna var mest olika. Det gemensamma man kunde lasa var dock att de allra flesta
foraldrar behdvde tid innan de var villiga att byta erfarenheter med andra foraldrar. Det
som tas upp i resultatet om att det for de flesta tar tid innan man &r redo att dela med sig av
erfarenheterna kring deras barns cancer kan kopplas till bearbetningsfasen som beskrivs av
Carlsson (2007) eftersom det ar forst under denna fas som en del &r redo for att bearbeta

situationen med andra méanniskor i samma livssituation.

Det som jag inte hittade nagon koppling till i min teoretiska utgangspunkt eller teoretiska
bakgrund men som ansags vara valdigt viktigt for skribenterna var vikten av att fa vara
hemma med sitt barn under behandlingen. Det ansags vara en stor kélla till energi for att

orka genom behandlingarna.

8.2 Kommunikation

I resultatet kom det fram att foraldrarna vid vissa tillfallen inte kunde ta till sig eller forsta
information som sjukvardspersonalen gav. Detta kunde bero pa att personalen forklarade
varden pd ett for komplicerat satt eller att personen inte var redo att ta till sig den
information som de gavs. Detta kan kopplas till Chockfasen som Carlsson (2007) skriver
om och till studien av Aburn & Gott (2014). Foraldrarna som blev intervjuade i Aburns
och Gotts studie berattar om hur svart det var att ta till sig information nér deras barn
nyligen har fatt en cancerdiagnos samt att den information de fick var utdaterad och for
svar att forstd. Aven llyas, Iram & Jafri (2016) framfor i sin studie att foraldrar inte varit
nojda med informationen de fick av sjukskotare och darfor sokt egen information fran

internet.
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Nagot som uppfattades som valdigt negativt bland foraldrarna som lyftes fram i resultatet
var ndr personalen uttryckt sig pa fel satt gallande varden av deras barn. Det uppfattades
som viktigt att sjukvardspersonalen var uppriktiga géallande vardandet av barnet men om
denna information gavs pa ett okansligt satt resulterade det i ilska bland foréaldrarna.
Mullen, Reynolds och Larson (2015) lyfter fram hur viktigt det ar att inom vardpersonalen
att valja sina ord rétt eftersom att uttrycka sig fel géllande kansliga saker for foraldrarna ar

nagot de kommer ihag flera ar efter uttalandet.

Foraldrarna i resultatet ansag att det var viktigt att personalen upptradde lugnt och gav
information om den vard de utférde eftersom de annars medforde en kansla av otrygghet
bland foraldrarna. 1 ett av fallen hade en vardare gatt fram med medicin till barnet utan att
berétta for fordldrarna vilken typ av medicin det var. Eftersom foréldrarna ar vél insatta i
varden av deras barn ogillades detta mycket, de vill sjalvklart veta vad barnet far for
medicin. | studien gjord av bland andra Engvall och Mullaney (2015) tog man upp den
lugnande effekt en personal som kunde forklara en behandling pa ett professionellt satt och
upptrada lugnt under behandlingen hade pa foraldrarna. Speciellt om det handlade om nya
behandlingar som skulle inledas. Detta kan kopplas till resultatet dar foréldrarna inte visste

vilken typ av mediciner som gavs till deras barn.

Aven att f& ha samma vardare och personal under en langre tid ingav en kénsla av trygghet
hos bade barn och féraldrar. Barnet var i manga fall mera samarbetsvilligt om han under en
langre tid hade samma vardare vilket dven underlattade foraldrarna jobb. For foraldrarna
var det lugnande att kdnna personalen och avdelningens rutiner eftersom man visste vad
som géllde pa just den avdelningen. Detta kan kopplas till Aburn och Gott (2014) som i sin
studie beskriver att foraldrarna tyckte det var valdigt bra att speciellt under de forsta

dygnen ha samma sjukskotare som tog hand om och undervisade bade dem och deras barn.
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9 Kiritisk granskning

| detta kapitel ska jag kritiskt granska mitt arbete. Jag har utgatt fran Larssons (1994)
kvalitetskriterier for att genomféra detta. Han har delat in dessa kriterier i tre
huvudrubriker: Kvaliteter i framstéliningen som helhet, kvaliteter i resultaten och

validitetskriterier.

9.1 Intern logik

Enligt Larsson ar den interna logiken ett av de Kriterier som dr mest anvant. En av
orsakerna till detta anser han vara att det inte kravs en djupare kunskap av innehallet hos
beddémare for att anvénda kriteriet. Alla enskilda delar inom arbetet skall ha en mening
som tillsammans skapar en helhet Han beskriver kriteriet som en harmoni mellan

datainsamling, forskningsfragor och analysteknik. (Larsson, 1994, s.168)

Jag valde att anvanda kvalitativ forskningsmetod eftersom jag ville fordjupa mig i
foraldrarnas krisreaktioner kring deras cancerdrabbade barn, hur de bearbetar dessa samt
vad man skall tdnka pa som sjukskétare for att beméta och stoda dessa foraldrar i denna
svara situation. Utgaende fran dessa fragestallningar byggdes hela arbetet upp nar jag
bestdamde vad som skulle finnas med i arbetets olika kapitlen. Metoden jag valt &r daven den

som tycktes vara bast lampad for att fa fragestallningarna besvarade.

9.2 Struktur

Det ar viktigt att genom texten kunna félja en rod trad. Lasaren skall tydligt kunna se vad
som &r det viktiga och mindre viktiga i texten. Problemet kan bli det att bisaker inom
texten kan ges stort utrymme medans huvudsakerna forklaras i nagon enstaka mening.
Texten skall vara lattforstaelig och ha en struktur som ar latt att folja. (Larsson, 1994, s.
174-175)

Jag har forsokt bygga upp arbetet med kapitel i en logisk ordning som till en borjan
beskriver allmént om de olika cancerformer som forekommer senare i arbetet samt de olika
krisreaktioner och bearbetningen av dessa. Denna information dr skriven med ett
lattforstaeligt sprak och innehaller den fakta som kan behovas for att forsta senare delar i
arbetet for nadgon som inte &r insatt i damnet fran tidigare. Det var svart att hitta kategorier
och underkategorier som jag var néjd med inom resultatet men jag anser att jag fatt ett
overskadligt resultat samt ett arbete som féljer en rod trad fran borjan till slut.
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9.3 Heuristiskt varde

Med heuristiskt varde menas att man vill tilloringa ny kunskap. Det framstar som
poanglost att med en kvalitativ studie beskriva det man forskar om pa ett satt som
allménheten redan ser det, man vill framfora ny information och ge l&saren nya verktyg
som kan anvandas for att se problemet pa ett annat satt. Genom att géra en lyckad analys
hjalper man lasaren gora nagot obegripligt begripligt. (Larsson, 1994, s.179-180)

Med mitt arbete ville jag fa mera kunskap kring foraldrarnas reaktioner nar deras barn
insjuknar i cancer samt hur de bearbetar detta. Jag ville dven fa svar pa hur man pa bésta
satt bemdter dessa foraldrar inom varden som sjukskdétare. | resultatet kom de olika
krisreaktionerna tydligt fram samt hur foraldrarna anvande sig av olika strategier for att
bearbeta situationen. Aven hur de uppfattade bemotandet av sjukvarden beskrevs vid flera
tillfallen. Genom att l&sa en bok samt bloggar skrivna av foraldrar vars barn har levt med
cancer far man en inblick i situationen som &r valdigt personlig dar nagon som inte tidigare
varit i samma situation kan fa en inblick i denna tuffa tid. Mycket av det som kom fram i

resultatet var sadant det redan fanns forskning om men aven sadant som var nytt.

10 Diskussion

Syftet med arbetet var att fa en djupare forstaelse hur foraldrarna paverkas samt bearbetar
barncancer hos deras barn. Detta for att fa en béattre forstaelse hur man som sjukskétare pa
bésta satt skall bemdta dessa familjer. Fragestéllningarna som jag ville besvara i detta
arbete var: Hur reagerar och bearbetar fordldrarna en cancerdiagnos hos sitt barn? Samt

Hur skall en sjukskotare pa basta satt bemata foraldrarna?

Tanken med arbetet var att 6ka min egna och andras kunskap kring bemotandet med
foraldrar till cancersjuka barn. For att pa ett bra satt kunna bemata foraldrarna ansag jag att
man behdvde ha en forstaelse Gver krisreaktionerna som foraldrarna gar genom under
denna svara tid och dven hur de bearbetar dessa reaktioner for att pa basta satt kunna stoda
och hjalpa. Jag har sjalv ingen personlig erfarenhet av detta men jag anser att kunskapen
man far fran dessa extrema fall med barncancer kan lara sjukvardspersonal dverlag nagot

om bemoOtande av patienten och anhdriga.

Jag valde att anvénda mig av bloggar och dven en bok som &r uppbyggd som en dagbok for
att jag ansag detta skulle ge ett mer personligt resultat &n att soka informationen fran

vetenskapliga artiklar. Aven om jag skulle anvant mig av intervjuer tror jag inte att
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resultatet skulle bli lika personligt dels for att jag skulle intervjua personer som inte kanner
mig personligen och darfor kanske inte vill dela med sig av information pa samma satt som
nar man skriver en blogg och &ven for att personer vid en intervju kan ge svar som man
tror den som intervjuar vill héra inte det som man personligen tycker och kénner speciellt

kring mera ké&nsliga amnen.

Innehallsanalysen tog tid men var ocksa givande. Manga samband hittades mellan
bloggarna och speciellt mycket om k&nslorna som foréldrarna kanner under denna tid
kommer fram. Jag skulle garna haft lite mer information om kanslorna kring sjukvarden
och vad fordldrarna anser vara en positiv eller negativ omvardnad men jag ar anda nojd

med den information som kom fram inom amnet.

For att fa ett bredare resultat kunde jag ha anvant mig av fler &n tre informanter men
eftersom innehallsanalysen var sa pass tidskravande sa nojde jag mig med dessa tre. Mitt
arbete blev fokuserat framst pa bearbetningen under sjalva sjukdomstiden men for att fa ett
bredare arbete kunde jag dven fokuserat pa foraldrarnas bearbetning efter deras barn avlidit

eller dverlevt cancern.

Jag hoppas detta examensarbete kan ge kunskap och hjalp till anhériga och
sjukvardspersonal inom cancervarden. Om inte annat har det iallafall gett mig mer kunskap

inom omradet som jag kan ta med mig i min kommande yrkesroll.
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