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Abstrakt

Examensarbetets syfte ar att 6ka kunskapen och forstaelsen for vilka erfarenheter och upplevelser som
fordldrarna till ett cancersjukt barn genomgar. Detta for att vi ska fa en battre uppfattning om hur man som
vardpersonal skall bemé&ta familjer med ett barn med cancer. Vara fragestdliningar ar: Vilka olika
erfarenheter och upplevelser genomgar foraldrarna som har ett cancersjukt barn? Hur blir féraldrarna

bemoétta av vardpersonal? Hur vill fordldrarna bli bemotta av vardpersonal?

Denna studie ar en kvalitativdokumentstudie, dar vi analyserat fyra bloggar som &r skrivna av fordldrar vars
barn har cancer. Resultatet speglades mot vara teoretiska utgangspunkter, vilka var Katie Erikssons teori
om lidande och dven den ontologiska hdlsomodellen. Resultatet speglades dven mot vetenskapliga artiklar

och begreppet krisens olika faser fran den teoretiska bakgrunden.

Resultatet har tva teman: Att vara foralder till ett barn med cancer och bemotande inom varden, av dessa
tva teman skapades sedan kategorier och underkategorier. Resultatet lyfter fram hur fordldrarna paverkas
da deras barn har cancer samt hur féraldrarna upplever att de blivit bemétta av vardpersonalen samt hur de
onskar bli bemétta. Som sjukskotare &r det viktigt att man har kunskap om bemaotande av ménniskor i svara

livssituationer, detta for att underlatta deras vardag och inte skapa onddigt lidande.
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Tiivistelma

Opinndytetyon tavoitteena on lisdta tietoa ja ymmarrystd kokemuksista ja eldmyksista, joita vanhemmat
joilla on syopaa sairastava lapsi, ovat joutuneet lapikdydd. Haluamme saada paremman kasityksen siitd,
miten terveydenhoidon henkildston pitdisi kohdata vanhempia joilla on syopaa sairastava lapsi. Meiddn
tutkimuksen kysymykset ovat: Mitd erilaisia kokemuksia ja eldmyksida vanhemmat |dpikdyvat joilla on
syOpaa sairastava lapsi? Miten terveydenhoidon henkil6sto kohtaa vanhempia joilla on syop&a sairastava

lapsi? Miten vanhemmat haluavat etta terveydenhoidon henkil6sto kohtaa heita?

Tama tutkimus on laadullinen dokumenttitutkimus, jossa analysoimme neljaa blogia, joita vanhemmat joilla
on syopaa sairastava lapsi ovat kirjoittaneet. Heijastimme tuloksemme teoreettisia |ahtckohtiamme vasten,
jotka olivat Katie Erikssonin karsimyksen teoria ja ontologinen terveysmalli. Heijastimme my0s tulostamme

tieteellisiin artikkeleihin ja kriisin eri vaiheisiin, joita meilla oli teoreettisessa taustassa.

Tuloksessa on kaksi teemaa: Olla vanhempi syO0pdad sairastavalle lapselle ja kohtaaminen
terveydenhoidossa, ndma kaksi teemaa loivat luokkia ja alaluokkia. Tulos korostaa, miten lapsen syopa
sairaus  vaikuttaa  vanhempiin  ja  miten = vanhemmat ovat kokeneet  kohtaamisen
terveydenhoidonhenkildston kanssa ja kuinka he haluavat etta kohtaaminen tapahtuisi. On tarkedd, etta
hoitajalla on tietoa vaikeissa eldmantilanteissa olevien ihmisten kohtaamisesta, jotta niiden ihmisten

paivittdinen eldma helpottuisi ja etta tarpeetonta karsimysta ei kehittyisi.
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Abstract

The aim of the thesis is to increase the awareness of the many challenges that parents face when their child
has cancer. It also allows for a better perception on how nurses should treat families who have a child with
cancer. Our research questions are: What kind of experiences do the parents with a child with cancer

undergo? How are the parents treated by the nurses? How do the parents want to be treated by the nurses?

This thesis is a qualitative research study, in which we analyzed four blogs written by parents with children
with cancer. The results reflected our theoretical framework, which was Katie Eriksson’s theory of suffering
and the ontological health model. The results were also reflected towards scientific articles and the

theoretical background containing the different phases of the crisis.

The results have two themes: To be a parent to a child with cancer and treatment in healthcare. From these
two themes categories and subcategories were created. The results highlighted how parents are affected
when their child has cancer, how the parents have been treated by the nurses and also how they want to be
treated by the nurses. As a nurse it is important that you have knowledge about dealing with people in

difficult life situations in order to better facilitate their everyday lives and not create unnecessary suffering.

Language: Swedish Keywords: Child Cancer Parent Blog Experiences Treatment




Innehallsforteckning

1
2
3

00 (ST D 10 T 1
Syfte 0ch frageStallNINGAT ..o sen s 2
TeoretiSK BaKGIUNA ... 3
1 700 S 0= Uol=) ol o Lo X3l o - U g P o OO oo OO 3
3.2 Devanligaste cancersjukdomarna hos barn........ . 5
1 F07700 S 11013 C) o o) T 5
S TVZAZN 5 T 0 1000 4410 ) (=) o 5
3.2.3  Lymfkortelcancer, lymfom ... sssssssssssssssssssssssssssssssssesns 6
3.3 Barn PA SJUKNUS. ..ottt sss s s s ssssssssees 7
7 S\t A 22 = B 0) = (e 1= ol TR 9
3.5 Hur foraldrar paverkas nar deras barn har Cancer ... 10
3.6  Den sista tiden inNan ett DArN AOT .....cocceeereereereereereeserseeseeseeseesesssssesssssessesssssssssssesseses 11
3.6.1 Hurlang tid har barnet KVar?.......essessessessesssessessssssssssesnns 12
3.6.2  Att prata 0mM dOAEN ... ssssssenans 12
3.7 KriSens OliKa faSer....oeecereeceeesereesceeeseeseseese e ssesssssesss s sssssssssssssssssans 13
3.7. 1 ChOCKEASEN . st 13
K T2 YCT- 1w 10) 1S3 = 1] o PP 13
3.7.3  Reparations- och bearbetningsfasen ... 14
3.7.4  Nyorienterings faSeI ... ssssssssssssssssssssssssssssses 15
Katie Erikssons teori 0m lidande ... sssssssssssssssssssssssssns 16
0 S 15 T F: U L PP 16
4.2 Passionenilidandet och lidandet Som frestelse ......nnnenensenseneenseneeneenees 17
Z S TN 5 T F: U U =3 o= ot oo Uo =) o o U A PP 18
4.4 Lidandets drama......ssss s ssssssssssss st ssssssssssssssssssssssssssssssnes 18
4.5  Olika former av lHdAnde ... sssssssssssssssssses 19
4.6  Lidandet Kan lINATAs ..o ssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssees 21
4.7 Den ontologiska halsomodellen..........ouemnennennsinee s 21
1Y =] /o o T POV 24
5.1 KvalitatiV MELOM...ceeereeeeesieissessesseseses s sssssssss s ssssssssssssssssssssssssssssssssssssssans 24
5.2 Vad Gr €10 DlOZE7 ..t 25
5.3  DatainSamlingSMmEtod.......coouemenemirneereeresesssess s sssssssssssssssesssans 26
5.4 Beskrivning av infOrmanter ... neeeeeeseseseseseesessessessssessessessessessenns 27
5.5  Kvalitativ innehallSanalys ......coceeeneneeeessssesssesssesssesssesssesssessesssesssssssssseees 28
Y B U] o L] =) o 30
ReSUItAtrEAOVISIIING ...ocvvrveeeieesrerees s s s 32

7.1  BemOtande INOIM VATAEI ..o cceeeceeeereeeseeesessessssssssssssesessssssssssssssssssssssssssssssssssssasssesssssesssens 32



7.1.1 Upplevelser av bemotandet inOm VArden ........ooenenenenensenenenssssenssssenssnsens 32

7.1.2  Onskvirt bemotande iNOM VATAEN ....uvevveseesesssssesssssessssssssssssssssssssssssens 38

7.2 Attvara fordlder till ett barn med CANCEr ... 41
7.2.1  Foraldrarnas upplevelser av att ha ett barn med cancer ........coconnverienees 41

L TINY 1Yo V0 Yo A0 (T L U PP 47
8.1 BemoOtande iNOM VAIAEN ......ceeeeinesesesssesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssanes 47
8.2  Attvara foralder till ett barn med CanCer ... 48

1S B " =1 0T [ § ) Sq 0 £1] U ) o 00T 51
25200 S 0 01 /=) o 0 0 o4 12 PPN 51
L5272 Y o 1 TP 52
0.3 HeUTIStISKE VATAE c.veeeerecirereeisiresissises et ssssssssssssssssnes 52
10 DISKUSSION cutiecerisstresessssesessssesssessess s sss s ssssse s s sssssssesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnsssssssnen 54
0 N -1 0] o0l 14 0V o ¥ PSP 57

Bilaga 1, Kategorischema



1 Inledning

>>Jag ar radd. Radd, att cancern ska ta mitt barn ifran mig. Vi har inget annat val just nu an

att 6verlata vart barns liv i andras hander och lita pa vardpersonalen.

| Finland insjuknar arligen ca 130 till 150 barn i cancer. Den allra vanligaste cancerformen
i Finland &r leukemi men dven lymfom och hjarntumoérer ar vanligt forekommande. Idag gar
de flesta barncancersjukdomarna att bota men detta varierar stort beroende pa vilken
cancersjukdom som barnet drabbats av samt hur langt gangen sjukdomen ar vid pab6rjan av

behandling (Terveyskirjasto, 2016).

Cancer medfor alltid en stor livsforandring for hela familjen, att ett barn drabbas av cancer
innebar en hard kamp for barnet men dven for barnets foraldrar. Vi har valt att géra en studie
om hur det ar att vara foralder till ett barn med cancer samt hur foéraldrarna upplever
bemdtandet inom varden. Vi har ett stort intresse for cancersjukdomar och kande att vi inte
hade tillrackligt med kunskap om just barncancer. Vi valde darfor att géra en studie om
barncancer men dven om bemotandet inom varden eftersom det ar en viktig del for oss,
blivande sjukskotare, vad galler varden av ett cancersjukt barn och dess foraldrar. Ett bra
bemdtande av barn och deras foraldrar i en svar situation kraver stort ansvar och engagemang
av vardpersonalen. Vi anser att vardpersonal beh6ver fa mera kunskap om just bemdtande
av barncancerpatienter och deras foraldrar. Vi hoppas att vi genom denna studie kan bidra
med kunskap at vardpersonal men &ven andra personer som kommer i kontakt med dessa

familjer.

Vi har valt att analysera bloggar som ar skrivna av foréldrar vars barn drabbats av cancer, vi
anser att vi far fram foraldrarnas upplevelser och kanslor pa ett mer personligt satt &n med
andra insamlingsmetoder. Bloggen &r som en dagbok for foraldrarna dér de skriver om sina
kanslor, tankar, upplevelser och asikter. Vi har valt fyra olika bloggar som &r skrivna av
foraldrar i Sverige, eftersom vi inte hittade nagra bra bloggar fran Finland som uppfyllde
vara kriterier. Genom att analysera bloggar far man en inblick i vilka kéanslor foraldrarna
upplever under olika skeden av sjukdomstiden samt vilka upplevelser de gatt igenom néar det
galler bemotandet inom varden. Vart examensarbete kan vara till god hjalp och ge mer
kunskap hos vardpersonal men dven andra personer som kommer i kontakt med familjer som

har ett barn med cancer.



2 Syfte och fragestallningar

Syftet med vart examensarbete ar att fa 6kad kunskap och forstaelse for vilka erfarenheter
som foraldrarna till ett cancersjukt barn genomgar samt 6ka forstaelse och kunskap om
bemaotandet inom varden.

Fragestallningarna som vi ska fa svar pa i vart arbete ar:

= Vilka olika erfarenheter och upplevelser genomgar foraldrarna som har ett

cancersjukt barn?
= Hur blir féraldrarna bemotta av vardpersonal?

= Hur vill féraldrarna bli bemoétta av vardpersonal?



3 Teoretisk bakgrund

| den teoretiska delen tar vi upp allmén information om cancer hos barn och dess vanligaste
behandlingsformer. Vi har &ven tagit upp de vanligaste cancerformerna hos barn, om barn
pa sjukhus och hur det ar att vara foralder. Vi har dven tagit upp tidigare forskning om hur
foraldrar paverkas da deras barn har cancer. Vi har redogjort for hur den sista tiden innan ett
barn dor kan se ut. Vi har ocksa beskrivit ett psykologiskt satt att se pa en kris, det vill séga

krisens olika faser.

3.1 Cancer hos barn

Cancer ar en term som definierar en uppséttning av olika sjukdomar som alla har en sak
gemensamt, vilket ar den oorganiserade tillvaxten av maligna celler. Dessa celler invaderar
andra vavnader och organ och har férmagan att kunna sprida sig till andra delar av kroppen
vilket sedan kan leda till metastasering. Medan tumérer hos vuxna ar vanligen relaterade till
exponering av yttre faktorer sasom exempelvis rokning, kostvanor, alkohol, medicinering

och andra yrkesfaktorer &r orsaken till tumorer hos barn mindre kand. (Carvalho, 2014, 282)

Cancern som drabbar barn skiljer sig fran cancern som vuxna har. Flera av cancertyperna
som drabbar vuxna kan inte drabba barn. De vanligaste cancersjukdomarna som drabbar
barn ar leukemi och hjarntumarer. Aldern spelar en roll i vilken cancerform man kan drabbas
av tex. typiskt i smabarnsalder &ar njurtumorer (Wilms tumor) och neuroblastom.
Hjarntumarer kan drabba barn i alla aldrar. Det ar &nnu oklart varfor barn far cancer men det
finns teorier om att det exempelvis kan vara arftligt. Till skillnad fran vuxna finns de inga
yttre faktorer som kan orsaka cancer. (Lindberg & Grandelius, 2004, 381-382)

Cancern fortsatter att 6ka i vart samhalle. Enligt Cancerregistrets statistik ar 2012 till 2015
insjuknade 376 barn i aldern O till 4 ar, 214 barn i aldern 5 till 9 ar och 200 barn i aldern 10
till 14 ar i cancer (Finlands cancerregister, u.a.). Den psykologiska, sociala och ekonomiska
paverkan pa fordldrarna nar deras barn diagnostiseras med cancer ar forodande for

majoriteten av fordldrarna. Behandlingarna innebér bland annat ofta smartsamma rutiner,
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langa sjukhusvistelser, biverkningar av behandlingen och sjélva sjukdomen samt psykisk

belastning hos barnet och dennes familj. (Nair, 2017, 393)

De vanligaste symtomen hos barn med cancer &r illamaende, smartor, trétthet, aptitloshet
och forandringar i utseendet exempelvis viktnedgang eller haravfall. Barn som behandlas for
cancer kan uppleva manga olika symtom, ofta uppstar flera symtom samtidigt. Symtomen
kan variera beroende pa etiologin, vilken cancertyp det &r, vilka behandlingar man far,
behandlingsbiverkningar samt psykologiska sidoeffekter. (Miller, 2011, 382—-383)

De vanligaste behandlingsformerna for barncancer &r cytostatikabehandling, stralbehandling
och kirurgisk behandling. Dessa ar ofta kombinerade tillsammans med nagon av de andra
behandlingsformerna. (Lindberg & Grandelius, 2004, 381-382)

Cytostatika ar ett lakemedel som paverkar cellernas formaga att dela sig och bilda nya celler.
Lakemedlet kan ges i tablettform men dven som injektion eller infusion. Cytostatika kan
anvandas som palliativ behandling och kurativ behandling. Effekten av cytostatika forstarks
om man kombinerar flera olika cytostatika. Lakemedlet angriper mest de celler som delar
sig snabbt, men den angriper aven de friska cellerna, sa ibland maste man kompensera med
att ge blodtransfusioner. (Grefberg, 2013, 632)

Cytostatika for med sig allvarliga biverkningar exempelvis 6kad infektionsrisk, haravfall,
trotthet, illamaende, krékningar samt minskad salivutséndring, vilket kan leda till att
tdnderna blir samre (Lindberg & Grandelius, 2004, 381-382).

En annan vanlig behandlingsform mot barncancer &r stralbehandling. Strdlning angriper
cancerceller, eftersom cancercellerna ar kéansligare mot stralning an vad de friska celler ar
(Grefberg, 2013, 632). Barn ar mycket kansligare mot stralningen &n vad vuxna ér, eftersom
att barnen fortfarande vaxer och man forsoker darfor strala ett sa litet omrade som mojligt.
Denna behandlingsform ar dven skonsammare dn exempelvis cytostatika eftersom den
angriper mindre omrade pa kroppen och darmed har mindre biverkningar. Nar det galler barn
delas stralbehandlingarna upp i flera olika omgangar och kan paga mellan fyra till sex
veckor. (Lindberg & Grandelius, 2004, 381-382)

Den tredje vanligaste behandlingsformen &r kirurgisk behandling. Vid kirurgisk behandling
opereras cancertumaren eller tumorresterna bort. N&r det galler barncancer &r det viktigt att
barnen forbehandlas med en annan behandlingsform innan kirurgisk behandling, eftersom

det minskar operationens omfattning. (Lindberg & Grandelius, 2004, 381-382)



3.2 De vanligaste cancersjukdomarna hos barn

| detta avsnitt kommer vi att ta upp om de vanligaste cancersjukdomarna som drabbar barn.
Vi kommer att beskriva egenskaper, statistik, symptom, diagnostisering och behandling vid

leukemi, hjarntumorer och lymfkortelcancer.

3.2.1 Leukemi

Leukemi &r den vanligaste cancersjukdomen hos barn. Enligt Cancerregistrets statistik i
Finland insjuknade ar 2012 till 2015, 132 barn i aldern O till 4 ar, 61 barn i aldern 5 till 9 ar
och 41 barn i aldern 10 till 14 ar i leukemi (Finlands cancerregister, u.a.). Leukemi &r en
cancersjukdom som drabbar benmargen. Den friska blodbildningen drabbas av
leukemicellerna och dessa tranger sig senare ocksa in i blodet och évriga organ i kroppen.
Det finns olika typer av leukemi, det finns tva huvudtyper hos barn och dessa ar akut
lymfatisk leukemi (ALL) och akut myeloisk leukemi (AML) (Barncancerfonden, u.a.). ALL
ar den allra vanligaste typen, cirka 90 procent drabbas av denna typ medan cirka 10 procent
drabbas av AML (Lindberg & Grandelius, 2004, 381).

De vanligaste symtomen pa leukemi &r blekhet, trétthet, bensmartor, blamarken och
infektionskanslighet. Det ar aven vanligt att symtom uppkommer flera manader fore
sjukdomen diagnostiseras, dessa symtom kan vara bland annat trétthet, benvérk, sléhet och

feber samt att barnet snabbt blir sémre och samre. (Barncancerfonden, u.a.)

Leukemi diagnostiseras genom benmérgsprov, som sedan analyseras. Behandlingen bestams
efter att analysen visat vilka celler som ar drabbade, men nastan alla leukemibehandlingar
baseras pa cytostatikabehandling. (Lindberg & Grandelius, 2004, 381)

3.2.2 Hjarntumorer

Hjarntumaorer uppkommer i flera olika typer hos barn. Det &r svart att faststalla om tumoren
ar elakartad eller godartad. Det &r viktigt att lokalisera var tumoren finns i hjarnan sa man
kan avgora vilken behandling som ska utféras samt hur snabbt behandlingen maste paborjas
(Lindberg & Grandelius, 2004, 383-384). | Finland insjuknade ar 2012 till 2015, 82 barn i
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aldern O till 4 ar, 74 barn i aldern 5 till 9 &r samt 62 barn i aldern 10 till 14 ar i hjarntumorer

(Finlands cancerregister, u.a.).

Symtomen é&r ofta diffusa hos barn beroende pa i vilken alder barnet dr, symtomen kan vara
svara att upptacka exempelvis om barnet inte kan uttrycka sina symptom sjélv. Barnen har
ofta symtom en langre tid, dessa kan paga i flera veckor till manader forran tumaren
upptacks. De vanligaste symtomen ar huvudvark, balansproblem, krakningar pa morgonen
och akut pakommen skelning. Symtomen &r ofta svartydda och kan bero pa andra orsaker.
(Lindberg & Grandelius, 2004, 383-384)

Om man misstanker att ett barn har en hjarntumor diagnostiseras dessa oftast genom
rontgenundersokning av hjarnan. Vanligaste rontgenundersokningarna &r datortomografi
(CT) och magnetréntgenundersokning. (Lindberg & Grandelius, 2004, 383-384)

Behandlingen av hjarntumorer hos barn &r cytostatika, stralbehandling och kirurgisk
behandling. Man kombinerar oftast alla dessa tre behandlingar tillsammans, men det finns
enstaka fall dar man kan bota hjarntuméren enbart genom kirurgisk behandling. En stor del
av de barn som drabbas av hjarntumérer blir friska, men hur barnet mar efter behandlingen
ar olika beroende pa var tumoren varit lokaliserad. Ofta far barn, som haft hjarntumor i en
allvarlig del av hjarnan, svara kvarstdende symtom som exempelvis férlamning och
talsvarigheter. (Lindberg & Grandelius, 2004, 383-384)

3.2.3 Lymfkoértelcancer, lymfom

Lymfom drabbar celler i lymfsystemet. Det finns tva huvudtyper av lymfom, dessa &r
Hodgkins lymfom och Non Hodgkins lymfom. Hodgkins lymfom &r vanligare hos
tonaringar och Non Hodgkins lymfom &r vanligare hos de yngre barnen, men det &r dnda
ovanligt att man drabbas fore fem ars alder (Lindberg & Grandelius, 2004, 385-386). |
Finland ar 2012 till 2015, insjuknade 169 barn i aldern O till 4 ar, 84 barn i aldern 5 till 9 ar

samt 73 barn i aldern 10 till 14 ar i lymfom (Finlands cancerregister, u.a.).

Symtomen pa lymfom ar stora fasta oomma kortlar pa halsen men de kan aven uppkomma i
lymfsystemet i brostkorgen och i buken. Beroende pa var tumoren ar belagen avgor det vilka
symtom som uppkommer. Om man har en tumor i lymfsystemet pa halsen ger det sallan

symtom men man ké&nner av tumdren. Om man har en tumor i lymfsystemet i buken
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uppkommer ofta smartor pa olika stillen i kroppen men om tumdren befinner sig i
lymfsystemet i brostkorgen uppkommer andningsproblem. Gemensamma symtom &r
trotthet, avmagring, feber samt nattlig svettning. (Lindberg & Grandelius, 2004, 385-386)

Lymfom diagnostiseras alltid genom véavnadsprov fran den angripna lymfkorteln. Om den
angripna lymfkarteln ar belagen pa halsen ar den latt att avlagsna. Men daremot om tumaoren
ar belagen i buk eller brostkorg kréaver det alltid kirurgisk behandling for att fa ett sa bra
provmaterial som mojligt att underséka. (Lindberg & Grandelius, 2004, 385-386)

Behandlingen &r nastan lika for alla dessa typer. Cytostatika ges som kur i en vecka, men
kan ocksa paga en langre tid beroende pa typ. Majligheten att tillfriskna &r stor, en stor del
blir friska efter forsta behandlingen. (Lindberg & Grandelius, 2004, 385-386)

3.3 Barn pa sjukhus

For att sjukvarden skall fungera sa bra som mojligt ar det mycket viktigt med samarbete
mellan personalen pa sjukhuset och barnets foraldrar men framfor allt med det sjuka barnet.
Det ar ocksa vid vissa fall viktigt med gott samarbete mellan andra sjukhus. Att familjens
och barnets fortroende for sjukvarden uppratthalls, & mycket viktigt, trots en mangfald av

medicinska atgarder och lang tid pa sjukhus. (Kreuger, 2000, 44-45)

Sjukskoterskans roll i vardteamet ar mycket varierande. Nar det galler barn &r det viktigt att
man s& smartfritt och snabbt utfor ingrepp och behandlingar. D& man som sjukskotare har sa
nara kontakt med anhériga och patienten ar det viktigt att kunna bemdta reaktioner och
beteenden. Att leka och sysselsatta barnen ar en mycket viktig del av sjukvarden. (Kreuger,
2000, 45,60)

Néagot man behover tinka pa som vardpersonal ar att informationen till patienten och
anhoriga sker pa béasta satt och att man ar dppen for diskussion och kan hantera och ge
information. Att skapa sig en uppfattning om vem patienten och anhdériga ar férrdn man
lamnar information at dem &r mycket betydelsefullt, man behover ta reda pa exempelvis vad
barnet och foraldrarna fatt veta innan de kom till sjukhuset, om de varit med om avancerad
vard tidigare och sa vidare. Det ar viktigt att lamna information at barnet och anhoriga
samtidigt, annars riskerar man att barnet kanner sig utanfor och inte litar pa sjukvarden.
(Kreuger, 2000, 38-39)
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Nar ens barn insjuknar i cancer paverkas hela familjen emotionellt och socialt. Oftast
kommer cancerbeskedet utan forvarning och foraldrarna gar in i ett chocktillstand. Det
uppkommer en ny verklighet dar foraldrarna maste konfrontera tanken att deras barn kan do.
(Kreuger, 2000, 80)

Foraldrarna far ofta en kansla av maktloshet vid borjan av sjukdomstiden. Denna maktloshet
kommer dock att avta om och nar féraldrarna omvandlar sin uppgift fran att hindra att nagot
hemskt skall handa, till att sta vid barnets sida. Det ar vanligt att det varsta kaoset for
foraldrarna lagger sig nar behandlingen kommit igang, eftersom réadslan att barnet skall do

trangs at sidan och kampen om tillfrisknandet borjar. (Kreuger, 2000, 80-81)

Pam McGrath gjorde en undersékning déar hon ville fa fram foraldrarnas synvinkel vid
paborjande av behandling av akut lymfoblastisk leukemi hos barn. | undersokningen kom
det fram att den allra storsta stressfaktorn for foréldrarna var att inte veta hur barnet kommer
att reagera mot behandlingen som kommer att paborjas. Att inte veta vilka symptom och
allvarliga komplikationer som barnet kan drabbas av var ocksa en stor stressfaktor.
(McGrath, 2002, 990-991)

Det framkom &ven i undersokningen att en stor stressfaktor var att inte veta ndr man nasta
gang kommer hem igen fran sjukhuset, en deltagare i forskningen sade; ”You know, I
wondered how long. When we go, if we do get to go home, how long can we go home for?
And when do we come back? Yes, sometimes I think I’d like to know. How long?”

(McGrath, 2002, 991).

Familjens vardagliga liv kretsar nu kring det sjuka barnet. Planeringen av det vardagliga livet
i familjen blir kortsiktigt, eftersom familjen maste vara beredd pa akuta situationer som kan
uppsta. Det ar ocksa oftast sa att foraldrarna planerar sitt eget liv efter behandlingsschemat
som de fatt vid barnets insjuknande. Detta schema ar dock inte fastspikat, utan andringar

uppkommer, detta betyder att aven foraldrarnas vardagliga liv maste ga att justeras.

(Kreuger, 2000, 81, 139)

Foraldrarnas forhallande satts ofta pa prov vid dessa situationer, men det behover inte alltid
vara negativt. | vissa fall har fordldrarna kommit varandra ndrmare nér de tillsammans

k&mpat emot sitt barns cancer. (Kreuger, 2000, 81)
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Speciellt mammor kanner att barnets sjukdom har begransat deras integritet och privatliv,
eftersom de spenderar sa mycket tid pa sjukhuset, exempelvis medan de ar hemma ordnar
de arenden och planerar for att kunna ga tillbaka till sjukhuset. (Kreuger, 2000, 140)

3.4 Att vara foralder

Nar man blir foralder férandras ens liv for alltid, det finns nu en ménniska som &r beroende
av en. Som foralder har man egna kanslor men man paverkas nu ocksa av barnets kéanslor
exempelvis om barnet har ont eller &r orolig. Nar barnet fods &r det inte bara barnet som
genomgar en fodelse utan aven foraldrarna. Foraldrarna far en ny roll, bade psykiskt och
fysiskt. (Cocozza, 2016, 9)

Som foralder far man ett stort ansvar och man kanner att foraldraskapet har en stor paverkan
i barnets liv och utveckling. Detta ansvar kan kénnas belastande och tungt. Foréaldraskapet
har stor paverkan pa hur barnet formas och utvecklas men dven exempelvis barnets
temperament och gener spelar en stor roll i barnets utveckling. Relationen man har med sitt

barn ar unikt, den gar inte att ersattas. (Cocozza, 2016, 10-11)

Foraldrar ar ansvariga for sitt barn juridiskt, emotionellt och praktiskt. Juridiska funktionen
innebar att den som har vardnaden om ett barn, har ansvar 6ver omvardnad, trygghet och
god fostran. Man har dven skyldighet att se till att barnet far utbildning. Den emotionella
funktionen innebar att man ansvarar for att barnet inte ska kénna sig 6vergivet, krankt eller
oalskat. Det ar ocksa viktigt att barnet kanner tillit till en vuxen. Relationen som foraldrar
har till ett barn &r den enda relationen i vilken manniskan har ett vilovarde, att man alskar
nagon oavsett vem den ar eller vem den blir. Den praktiska funktionen innebéar att man har
ansvar for omvardnaden, exempelvis att man ansvarar for att barnet har klader som é&r
anpassade for arstiden. Den praktiska omsorgen bildar en modell 6ver hur barnet

sjalvstandigt tar hand om sig sjalv senare i livet. (Cocozza, 2016, 20-30)

Att ha ett barn med cancer ar en av de svaraste och mest smartsamma upplevelserna som en
fordlder kan genomga. Redan tidigt i sjukdomstiden kan barnet behéva komplicerade
behandlingar, vilket foraldrarna deltar i, pa samma gang som de ska hantera sina egna
kanslor och sin egen osakerhet. Det ar viktigt som vardare, att man tar med foraldrarna i

varden och att de far kanna sig delaktiga. (Svavarsdottir & Sigurdardottir, 2006)
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Att ett barn drabbas av cancer orsakar stress hos barnfamiljer samt utmanar dem att hantera
olika radslor infor vad som kommer handa. Sjukdomar som kan hota livet sdsom cancer, kan
skapa forandringar i en familj. Psykosociala problem, problem i fordldrarnas relation, social
isolering, forandringar i karriar samt brist pa tid att ta hand om de andra friska barnen orsakar
stress for foraldrarna. Eftersom barncancer kan vara en livshotande sjukdom, paverkas
foraldrarna allt mer och deras roll som huvudsakliga vardgivare betonas allt mer.
Foraldrarna, sarskilt mamman till barnet ar mer utsatt for psykologiska problem sasom
angest, depression och stress, an vad foraldrar till ett friskt barn ar. (Ostadhashemi et al.
2016, 43-44)

3.5 Hur foraldrar paverkas nar deras barn har cancer

Cornelio, Nayak & George (2016) utforde en studie vars syfte var att fa fram modrars
erfarenheter efter att deras barn fatt leukemi. I resultatet framkom det att modrarna blev
chockade och upplevde kénslor som sorg, oro och misstro nar de fick beskedet om att deras
barn fatt leukemi, men att de borjade acceptera sjukdomen efter en tid. Flera av modrarna

har kant sig kdnslomaéssigt labila nar de hdrde om barnets diagnos.

Det framkom ocksa att modrarna fick gora flera férandringar i livsstilen, de upplevde oro
Over framtiden eftersom de skulle behtva leva med en osakerhet om barnets prognos och
overlevnad. De stod ocksa infor manga ekonomiska utmaningar, modrarna upplevde att det
var svart att fa pengarna att racka till trots 1an och bidrag eftersom de flesta av foraldrarna
inte kunde jobba nér barnet var sjukt. Familjerna som hade en mycket stark religios tro, fann
tron som ett stort stod. Familjerna k&nde att deras tro hjélpte dem att hitta en mening i sitt
liv samtidigt som det gav en kénsla av hopp att deras barn skulle bli friskt. (Cornelio, Nayak
& George, 2016, 168-172)

Ostadhashemi m.fl. (2016) utforde en studie vars syfte var att kategorisera och fa fram
resultat om olika psykosociala ingripande hos féraldrarna, vars barn hade cancer. | resultatet
framkom det att olika psykosociala ingripanden ofta forekom hos mammorna. Majoriteten
av psykosociala ingripande var vard genom kognitiv beteendeterapi. Kognitiv
beteendeterapi rapporterades vara effektiva for att forbattra de kriterier som okar livskvalitén
och minskar kansloméssiga svarigheter, angest och depression. Resultaten av varden ansags
vara god och de flesta ingripande rapporterades ha positiv effekt pa deltagarna. Det framkom

ocksa att stod for mamman var en nodvandig del av varden av barn med cancer.
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Kars m.fl. (2011) utforde en studie vars syfte var att se foraldrarnas synvinkel pa den process
foraldrarna genomgar da cancern hos deras barn inte langre gar att bota. | resultatet framkom
det att foraldrarnas kansla av att forlora sitt barn hade en framtradande roll under EoL-fasen.
Det framkom &ven att det &r en stegvis process att hantera en forlust, det ar en inre kamp
mellan att ge upp eller att kdmpa. Forédldrarna valde ibland att ge upp och acceptera férlusten

trots att de sjalva kunde ma samre, detta gjorde de for att barnets vélbefinnande skulle 6ka.

Rahmani m.fl. (2018) utforde en studie om forekomst av angest och depression bland
foraldrar som har ett barn med cancer. Syftet med studien var att bedoma angest och
depression hos foraldrar till iranska barn med cancer. Resultatet i studien visade att hela
41.2% av foraldrarna hade kliniska symptom pa angest och 32.4% hade kliniska symptom
av depression. Studien lyfte &ven fram hur viktigt det &r att framja psykisk halsa hos foraldrar

som har barn med cancer.

3.6 Den sista tiden innan ett barn dor

Vard i livets slutskede kallas palliativ vard, den uppkommer da det inte langre gar att bota
barnet och man Gvergar till att lindra och se till att barnet far en sa fin sista tid som mojligt.
Beslutet om att avbryta behandlingen tas tillsammans med vardpersonalen och familjen,
denna process pagar ofta en langre tid. Om barnet har en sallsynt diagnos sker diskussionen
alltid pa en nationell niva, annars diskuteras viktiga beslut sinsemellan lakarna i vardteamet
innan beslutet fattas. Vardteamet skall lyssna pa familjens 6nskan och behov. Lakaren skall
aldrig kora 6ver foraldrarna utan de skall tas med i samtalen géllande barnets vard och vara
delaktiga i besluten. (Nordlund, 2012, 7)

For att lakarna skall kunna gora ett realistiskt beslut ska de alltid vara flera i lakarteamet som
beslutar om den palliativa varden. Manniskorna reagerar olika pa beskedet och det finns
inget satt som ar ratt eller fel. Pa varje sjukhus ska det finnas méjlighet att traffa en kurator
eller en psykolog. Det ar inte bara foraldrar som kan behdva fa prata med lékare och kurator
utan det ar ocksa exempelvis syskon eller mor- och farféréaldrar till barnet som kan behéva
diskutera. (Nordlund, 2012, 8)
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3.6.1 Hur lang tid har barnet kvar?

Det &r en fraga som alla staller, men som ar omajlig att besvara, eftersom tiden som ar kvar
kan vara allt fran en dag till flera ar. Barnet kan vara svart sjuk en langre tid men kan ha
béttre och samre perioder. Det ar svart att rakna ut hur lang tid barnet har kvar eftersom det
ar individuellt och paverkas av exempelvis vilken cancerform, vilken behandling och i vilken
alder barnet ar. (Nordlund, 2012, 9)

Det ar viktigt att man later syskonen till barnet vara delaktiga och att man ger sa raka och
arliga svar at dem som mojligt. Det ar béttre att man ar arlig for syskonen och beréttar hur
situationen ser ut, eftersom barn &r ké&nsliga for sinnesstamningar och marker fort nar

nagonting inte &r som det ska hemma. (Nordlund, 2012, 9)

Det ar viktigt att man forsoker gora det bésta av den tid man har kvar tillsammans. Sa lange
barnet sjalv vill och orkar kan familjen hitta pa vad som helst eftersom allt de tanker pa eller
vill gora ar ratt, detta kan vara exempelvis att uppfylla nagra av barnets drommar. (Nordlund,
2012, 10)

3.6.2 Att prata om ddden

For foraldrarna kan det vara tungt och svart att orka vaga prata om doden med barnet. Det
ar viktigt att man tar hjalp av vardare som finns runtomkring, de kan ge stéd och uppmuntran
i svara stunder. Man skall lyssna pa barnets tankar och funderingar kring sjukdomen. Man
kan folja med och se hur barnets tackningar ser ut eller vilka bocker och spel barnet véljer,
eftersom detta kan ge ledtradar om barnet sjalv vill prata om doden. Barn vet oftast att de ar
svart sjuka och kan stalla fragor om hon eller han ska do, da &r det viktigt som foralder att
man svarar arligt. (Nordlund, 2012, 10)

Om man har en 6ppen dialog i familjen om déden kan det kénnas bra for foraldrarna att vaga
fraga barnet om hur han eller hon vill ha det exempelvis pé sin begravning. Aldre barn som
ar mera inforstadda i vad doden handlar om kan exempelvis ibland berétta om hur deras
begravning skall se ut. Barn kan ha flera funderingar kring vad som skall ske och de kan
prata om andra handelser som involverar doden, exempelvis kan de beratta om nar nagon
narstaende eller ett husdjur dott, och sedan involvera sig sjalv i berattelsen. (Nordlund, 2012,
11)
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3.7 Krisens olika faser

| detta avsnitt tar vi upp om hur man pa ett psykologiskt satt kan se pa krisen. Vi beskriver

chockfasen, reaktionsfasen, reparations- och bearbetningsfasen samt nyorienteringsfasen.

3.7.1 Chockfasen

Krisens forsta fas ar chockfasen, fasen varar i ett kort 6gonblick upp till nagra dygn. Forsta
reaktionen dr att den drabbade forsoker forneka eller stéta bort det som har hant. Det &r svart
for den drabbade att forsta vad som har hant. Att nagon far en cancerdiagnos, leder ofta till

att familjen runt omkring hamnar i en kris. (Ekselius, Notini & Oberg, 1976, 7)

Reaktioner som uppstar kan vara 6veraktivitet, panik, apati och forvirring. Det &r vanligt att
man skrattar och grater om vartannat. Det ar vanligt att den drabbade beter sig pa ett barnsligt
satt och detta kallas regression. Regression ar nar den drabbade gar tillbaka till en tidigare
niva i sin utveckling. Detta kan dven vara ett skydd mot allt for stark angest. (Ekselius, Notini
& Oberg, 1976, 7-9)

Om den drabbade och anhériga befinner sig i denna fas behover de fa omvardnad och
beskydd. Det &r aven viktigt med kroppskontakt sa de far kanna trygghet samt leva ut sina
svara kanslor. (Ekselius, Notini & Oberg, 1976, 7)

Da en patient informeras vid lakarbesoket om sitt cancerbesked &r det vanligt att patienten
inte minns vad som sagts och har efterat svart att besvara fragor gallande beskedet. Beskedet
kan kannas som en fruktansvard katastrof. Under denna fas behdver man inte padminna
personen om detaljer som personen antagligen glomt, eftersom det ar svart att ta in

information i en svar situation. (Carlsson, 2007, 25-26)

3.7.2 Reaktionsfasen

Krisens andra fas &r reaktionsfasen, da man inte langre kan halla in sina kéanslor eller forneka

det som hént. Den drabbade och de anhdriga borjar bearbeta och inse vad som hant men dven
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allt vad det innebar (Ekselius, Notini & Oberg, 1976, 8). Att insjukna i cancer innebér inte
bara ett hot mot livet utan aven ett hot om att personen ska tappa kontrollen dver sin tillvaro
och forlora olika funktioner (Carlsson, 2007, 26).

Det gar inte langre att halla tillbaka eller blunda for verkligheten och man bérjar nu slappa
pa sina sparrar. Sparrarna behdvs inte langre, eftersom den drabbade och dennes anhdriga
orkar ta in mer av verkligheten nu &n i den tidigare fasen. (Ekselius, Notini & Oberg, 1976,
8)

Regression som uppstar i chockfasen kan ocksa uppkomma i reaktionsfasen. Det ar vanligt
att den drabbade men ocksa anhoriga ger andra skulden for vad som har hant, for att sjalva
slippa undan skuldkanslorna exempelvis kan foraldrarna skuldbeldgga vardpersonal. Man
har dven starkt beroende av andra och haftiga k&nsloutbrott kan l&tt uppkomma. (Ekselius,
Notini & Oberg, 1976, 8)

Om krisfaserna uppkommer pa grund av att en anhdrig gar bort, ar det vanligt att den
sOrjande tar 6ver rollen som den avlidna hade, exempelvis kroppsliga symtom. Den sGrjande
minns nu bara de goda sidorna av den avlidne. (Ekselius, Notini & Oberg, 1976, 8)

Det ar vanligt med symtom sasom angest, sémnstorningar, svaghet, mardrommar, depressivt
beteende, isolering, hypokondri, aggressivt beteende och skuldkanslor. Kroppsliga symtom
kan dven uppsta som exempelvis alkohol- och narkotikamissbruk eller psykotiska tillstand.
(Ekselius, Notini & Oberg, 1976, 8)

3.7.3 Reparations- och bearbetningsfasen

Da man kommit till reparationsfasen ar den akuta delen av sorgereaktionen over.
Reparationsfasen kan paga mellan ett halvt ar till ett ar. | reparationsfasen ar man inte langre
lika upptagen med att sorja utan man kan blicka framat och intresseras av omgivningen. Det
ar ocksa vanligt att de drabbade kanner angest éver att tryggheten i livet nu &r hotad pa grund
av sjukdomen. (Ekselius, Notini & Oberg, 1976, 9)

Spérrarna kan nu Gverges som forut varit nodvandiga for att 6verleva sorgen. Man maste
overge verklighetsforfalskningen och acceptera den verkliga bilden av det forflutna for att

kunna ga igenom krisen och utvecklas. (Ekselius, Notini & Oberg, 1976, 9)
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Da man gatt igenom reparationsfasen ar det vanligt att man upplever att den plagsamma
erfarenheten har fatt en mening. Livskanslan och livsgladjen har nu blivit mera djup och
intensiv. Erfarenheten att man lyckats klara av krisen ger den drabbade livskraft och styrka.
(Ekselius, Notini & Oberg, 1976, 9-10)

En tid efter att man fatt diagnosen borjar mesta delen av vardagen fungera nagorlunda bra.
Denna fas heter bearbetningsfasen. | bearbetningsfasen borjar man kanna sig tryggare i
situationen, och man har nu lart kanna personalen pa sjukhuset. Det ar vanligt att man nu &r
insatt i sjukdomen, samt forstar vad sjukdomen innebar. Under den pagaende behandlingen
anvander man mesta energin till att klara av situationen, men sedan nar behandlingen
avslutas uppstar nya majligheter att bearbeta det som hant. | denna fas boérjar man ocksa
planera och fundera 6ver framtiden men man kan fortfarande fundera 6ver det som hant och
varfor man drabbats. Det ar aven vanligt att man har lattare att ta emot hjélp och préva pa

nya metoder som erbjuds. (Carlsson, 2007, 31)

3.7.4 Nyorienterings fasen

I denna fas har personen som insjuknat i cancer, accepterat sjukdomen. Den drabbade kan
uppleva platser och situationer som besvérlig eftersom de forknippas med sadant som hant
tidigare exempelvis da hon eller han insjuknade. Det ar nu vanligt med aterbesék hos
lakaren, vilket kan orsaka oro for aterfall, men detta lugnar ofta ner sig nar han eller hon far

svar pa att sjukdomen inte kommit tillbaka. (Carlsson, 2007, 32)
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4 Katie Erikssons teori om lidande

Som teoretisk utgangspunkt har vi valt att anvanda boken ’Den lidande manniskan’ som ar
skriven av Katie Eriksson. Boken har uppkommit vid sidan om Erikssons forskningsprojekt
om lidande vid Institutionen for vardvetenskap vid Abo Akademi i Vasa. Eriksson har
forutom boken ocksa publicerat flera vetenskapliga artiklar om lidande. (Eriksson, 2015, 5)

Eriksson anser att manniskan skapar lidande och att det &r ménniskan som lider men aven
att manniskan kan lindra andras lidande, boken fick sdledes namnet *Den lidande manniskan’
(Eriksson, 2015, 5).

4.1 Lidandet

Erikssons bok bygger pa antagandet att lidandet ar en del av alla manskliga liv. Enligt
Eriksson &r lidandet tillagnat manniskan och lidande ar till sin djupaste natur ett doende.
Lidandet ar en kamp mellan lusten och lidande d.v.s. mellan det goda och det onda. Lidande
och lust utgor karnpunkten i alla manniskors liv. Lidandet utgor en kamp for vérdigheten
och friheten hos ménniskan. Varje ménniskas lidande &r unikt och lidandet kommer
formodligen alltid vara en gata. (Eriksson, 2015, 9-11)

Sedan 1940-talet har begreppet “lidande” borjat anvandas mindre och begreppet har ersatts
med ett antal andra begrepp t.ex. angest och sjukdom. Lidande innebar en smarta, en plaga
eller en pina. Det kan finnas ett lidande déar smérta inte uppkommer men det kan ocksa finnas
smaérta utan lidande, d.v.s. begreppen lidande och smérta inte & synonyma. (Eriksson, 2015,
16-17)

Lidandet kan bade ha en positiv och en negativ betydelse. Motsatsen till begreppet lidande
ar lust. Enligt Eriksson har verbet att lida” liknande drag som substantivet ’lidande”. Att
lida & nagonting ont som plagar manniskan, men kan ocksa innebdra att méanniskan
”forsonas”. (Eriksson, 2015, 18-19)

Varje manniskas lidande ar unikt och darfor kommer fragan om lidandets vad alltid framsta

som en gata. Eftersom lidandets vad &r svar att besvara, svarar man istéllet pa varfor.
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Manniskan kan da rikta lidandet till sin egen situation och genom detta finna nagot som gor

det mojligt for ménniskan att hantera lidandet. (Eriksson, 2015, 11)

Enligt Eriksson har lidandet inte ndgon mening, men det kan fa en mening genom att det
styrs ihop med nagot. Nar manniskan upptackt den sanna kallan, det vill saga livets
meningsinnehall, upphor lidandet eller sa ges manniskan mojligheten att valja mellan att
fortsatta eller att sluta lida. Enligt Erikssons undersokningar har man inte sett att manniskan
medvetet skulle vélja att lida. Man finner meningen i lidandet da man férsonar sig med
situationen. Erfarenheter i den aktuella livssituationen tycks vara knuten till upplevelsen av
lidandets mening. (Eriksson, 2015, 44-45)

Det finns risk for manniskan att vaxa da ett hot mot livet uppstar. Sjalva hotet ligger i att
man inte ser lidandet eller att man forsoker forklara bort det. Man skall inte tolka detta som
att man forskonar lidandet eller att man inte vill se det onda med lidandet. Om ménniskan
fornekar lidandet, uppstar ocksa fornekelse av livet, dd forsamras mojligheterna att
manniskan ska bli hel igen. (Eriksson, 2015, 45-46)

Onddigt lidande ar ett lidande som egentligen saknar mening, men som méanniskan sedan
ger en mening. Det galler att avldgsna allt onddigt lidande eftersom detta skapas av
manniskans ondska. Det ar viktigt att skilja det oskyldiga lidandet fran det onddiga lidandet

eftersom ménniskan anser att detta lidande ar meningslost. (Eriksson, 2015, 46)

Att en manniska inte har formagan att lida ar det vérsta lidandet enligt Eriksson. Oférmagan
att lida hos en manniska &r inte normalt enligt normerna och manniskan beter sig inte som
en lidande ménniska. Omgivningen férvéntar sig att manniskan borde uttrycka smarta och
olycka nér hon eller han lider. Enligt Eriksson vill antagligen ingen manniska lida. Aven det
lidande man sjalv véljer att genomga ar ett uttryck for ett mer djupgaende lidande,
exempelvis ett livslidande dar ménniskan kénner att hon eller han tappat kontrollen dver
livet. (Eriksson, 2015, 12-13)

4.2 Passionen i lidandet och lidandet som frestelse

Da ett lidande inte innehaller nagon rorelse utan egentligen bara ar, finns det ett begrepp som
kallas for lidelse. Lidelse betyder passion i lidandet och hér samman med lidande.
Manniskan kan for en stund gldmma sitt lidande genom lidelsen, eftersom det i lidelsen finns

en skapande styrka som exempelvis manniskan kan uttrycka i musik, konst och
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skonlitteratur. Enligt Eriksson ger lidelsen en mening at lidandet. Passionen i sig ar ett

lidande och darfor kan man for en stund gora lidandet uthardligt. (Eriksson, 2015, 13)

Lidandet kan bli en prévning for manniskan, vilket manniskan ofta har svart att motsta. Det
behdvs mod for att motsta frestelsen. Om manniskan inte motstar frestelsen utan ger efter,
kan det ge manniskan en njutning som sedan snabbt Gvergar till ett lidande. Om en ménniska
faller for frestelsen som hon inte sjalv kan godkanna upplever hon att hon svikit sig sjalv
och krankt sin vérdighet. Det finns ocksa en annan mojlighet, det vill sdga att manniskan
kdnner en njutning i lidandet och sedan gar in i lidandet, lidandet blir da ett satt att leva.
(Eriksson, 2015, 14)

4.3 Lidandet — ett ’doende”

Enligt Eriksson kan lidandet likna en kamp om livet. Det finns en sorg 6ver det vi forlorat
eller det som haller pa att forloras vid varje lidande. Da méanniskan inte langre lever och ar
en person, finns det inte heller lidande, men déremot hos de anhoriga finns lidandet och
skulden kvar. Hos dem finns aven sorgen och sérjandet kvar i lidandet. (Eriksson, 2015, 14-
15)

Eriksson sdger att lidandet ar en kamp mellan det goda och det onda, med andra ord mellan
lidande och lust. Lidandet hor samman med nagot negativt och ont. Nar en manniska lider
genomgar denne alltid en kamp. Rédsla, angest och oro ar olika kanslor som kan uppsta hos
manniskan innan sjélva lidandet uppstar. For att lidandet skall uppsta, behéver dessa kanslor
omformas och ménniskan skall ge lidande och kamp en mgjlighet. Det géller antingen att
kdmpa eller ge upp, detta beroende pa livssituationen. Om manniskan valjer att ge upp
kampen, upplever manniskan inte langre ett lidande. Nar lidandet ar som vérst Kklarar
manniskan inte av att beskriva sitt lidande till andra manniskor. Varenda lidande ar unikt

och ar en kombination av lidande och lust. (Eriksson, 2015, 26-28)

4.4 Lidandets drama

Lidandets drama ar ett drama som vacks pa nytt flera ganger men som man tidigare avvisat.

Det &r ett lidande inom varden som uppkommer av forvantningarna som skapas da man gar
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in i en ny vardrelation eller i ett manniskomote. Nar en manniska forséker underlatta en
annan manniskas lidande, betyder det att personen vagar vara delaktig i dramat. Eriksson
anser att det tydligt framkommer att dagens manniskor har svart att utforma lidandet och hon
tror att detta kan bero pa att dagens manniskor inte har ett sprak sa att de klarar av att uttrycka
sitt lidande och sina djupaste kénslor. (Eriksson, 2015, 49-53)

Det finns tre steg inom lidandets drama; bekréaftande av lidandet, sjalva lidandet och
forsoningen. For den lidande &r det viktigt att en annan manniska bekraftar lidandet, det vill
sdga att nagon ser en. Det innebér en trost, att nagon kan maéta en i lidandet och ge bekraftelse
exempelvis genom berdring, en blick eller nagra ord. Om den andra personen inte bekréaftar
lidandet och istallet bortforklarar det, innebdr det ofta ett ytterligare lidande for den
drabbade. Det ar viktigt att ha en kravlids gemenskap for att visa att man kommer finnas dar
for att dela lidandets kamp. Den lidande vill ofta vara ensam men dven ibland ha sallskap,
den lidande behdver ha tid och rum. For mé&nniskan som lider k&nns det som att hon eller
han pendlar mellan hopp och hoppléshet eller mellan lidande och lust. Férsoningen innebar
att man upptacker ett nytt liv eller att man formar en mening av det liv dar nagonting
forlorats. Man skapar nu en ny helhet dar det som orsakat lidandet eller forlorats, nu skapar
en mening i livet. (Eriksson, 2015, 49-53)

4.5 Olika former av lidande

Medlidande innebér att ménniskan lider tillsammans med en annan manniska. Detta &r inte
detsamma som att sjalv lida. Det &r inte helt ovanligt att medlidande ddmpas av det egna
lidandet exempelvis kan en foralder sakna medlidande med barnet, om denne sjalv lider sa
pass mycket av sitt barns lidande. Det krdvs mod for att kunna kanna medlidande.
Medlidande kan ses inom varden exempelvis nar en vardare har mod att ta ansvar for
patienten dar dven vardaren offrar ndgonting av sig. Detta gors inte for ens egen fordel utan

for att hjalpa och finnas dar for patienten. (Eriksson, 2015, 53-54)

Vardlidande &r ett mindre kant begrepp inom vardvetenskap. Vardlidande ar nar en manniska
utsatts for ett lidande som fororsakats av vard eller utebliven vard. Enligt Eriksson finns det
flera kategorier av vardlidande, det vill saga krankning av patientens vardighet, fordomelse

och straff, maktutdvning samt utebliven vard. (Eriksson, 2015, 81-82)
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Av dessa former av vardlidande ar det krankning av patientens vardighet som mest
forekommer. Vid krankning av en patient, frantar man majligheten for patienten att helt vara
manniska och bestamma 6ver sig sjalv. Krankning kan ske till foljd av exempelvis brist pa

respekt, nonchalans eller slarv vid vardatgarder. (Eriksson, 2015, 81- 82)

Fordomelse och straff ar andra kategorin av vardlidande. Eriksson vill lyfta fram att
fordémelse och straff har likheter med krékning av méanniskans vérdighet. Férdomelse kan
patienten kanna nar denne inte sjalv far vélja och vardaren anser sig veta vad som ar ratt och
fel for patienten. | vissa fall kan vardaren bedoma vad som ar bast for patienten men man
skall alltid utga fran patientens vilja sa langt det ar maojligt. En patient kan kanna fordomelse
genom att vardaren straffar patienten exempelvis genom att nonchalera henne eller honom.
(Eriksson, 2015, 85-86)

Man kan latt astadkomma lidande for en annan manniska genom att utdva makt.
Maktutdvande &r en annan form av vardlidande. Eriksson anser att da en person utévar makt
frantas friheten av den utsatta personen, eftersom man da far den andra att géra nagot som
han eller hon inte skulle géra av fri vilja. Det forekommer ocksa inom varden, men det finns
lite kunskap om detta. (Eriksson, 2015, 86)

Utebliven vard innebér ofta att vardaren inte kan se vad patienten behover. Icke vard betyder
att man inte utfor varden, eftersom vardaren saknar motiv till att varda. Eriksson anser dven
att det ar ett satt att utéva makt da utebliven vard forekommer och det &r alltid en krankning
av manniskans vardighet. (Eriksson, 2015, 87-88)

En manniska kan drabbas av lidande till f6ljd av sjukdom eller behandling, framférallt
genom smarta, detta kallas sjukdomslidande. Smaérta behéver inte uppkomma av sjukdom
och smérta &r inte identisk med lidande, men om vi ddmpar smartan, lindras lidandet. Det
blir svart for en manniska att anvanda all energi for att 6vervinna lidande, eftersom smaértan

fangar manniskans uppmarksamhet. (Eriksson, 2015, 78)

Sjukdomslidande kan delas in i kroppslig smarta eller sjalslig och andligt lidande. Kroppslig
smarta kan uppsta av sjukdom eller behandling medan sjalsligt och andligt lidande uppstar

av upplevelser exempelvis upplevelser av skuldkénslor. (Eriksson, 2015, 78-79)

Anhdriga som lider kan ocksa vara i behov av vard och hjalp, eftersom manga situationer
inom varden kan orsaka lidande hos anhdriga. Eriksson skriver att man inte uppmarksammar
anhorigas lidande i lika stor grad som patienternas lidande, och ibland kan de anhdrigas

lidande vara véarre. Enligt Eriksson kan inte en anhorig lida med patienten om denne sjalv
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lider. Da kan kanslor i form av skam, skuld, aggressioner eller fortvivlan uppsta. (Eriksson,
2015, 80)

Hela manniskans livssituation forandras da sjukdom eller ohalsa uppstar. Man kan kanna att
ens liv plotsligt tas ifran en, detta lidande innefattar hela livssituationen. Livslidande ar ett
lidande som forknippas med allt vad det kan innebéra att leva. Det kan vara allt fran ett hot
mot manniskans liv till mojligheten att funktionera socialt som paverkar livslidande.
(Eriksson, 2015, 88)

4.6 Lidandet kan lindras

Man stravar efter att avlagsna allt onddigt lidande. Det finns dven lidande som inte gar att
avlagsnas, i dessa fall ska man gora allt for att lindra sjalva lidandet. For att lidandet skall
kunna lindras behéver man inom varden, skapa en god kultur dar patienten kanner sig
valkommen och respekterad. Enligt Erikssons studier kan lidandet lindras genom sma
aktiviteter inom varden. Dessa sma aktiviteter kan vara sadana detaljer som latt gloms bort
men som ar viktiga for patientens vérdighet, exempelvis att borsta patientens tander eller att
erbjuda patienten deodorant. (Eriksson, 2015, 90)

Genom vanliga ord, en vanlig blick eller nagot annat som ger en kénsla av medlidande kan
det svaraste lidandet for en stund lindras. Den lidande manniskan behéver upprepande
kérlekshandlingar. Enligt Erikssons studier kan man lindra lidandet pa flera olika satt
exempelvis genom att skratta och ”leka” tillsammans, men det &r &ven viktigt att finnas till
hands for patienten. Att férmedla hopp, uppfylla 6nskningar och framforallt att vara arlig &r
nagra exempel pa hur man som vardare kan lindra patientens lidande. (Eriksson, 2015, 90-
91)

4.7 Den ontologiska halsomodellen

| Erikssons litteratur framkommer tva perspektiv pa halsa, ett biologiskt-statiskt perspektiv
och ett holistiskt perspektiv. Biologiskt-statiskt perspektiv &r inriktat pa en speciell del av
den maénskliga organismen, dess uppbyggnad och funktion medans holistiskt perspektiv

inriktar sig pa manniskans vélbefinnande, mal, mojlighet och handlingsformaga. Biologiskt-
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statiskt perspektiv och holistiskt perspektiv anvénder olika begrepp och teoretiska

utgangspunkter nar de beskriver och tolkar begreppet halsa. (Eriksson m.fl, 1995, 10-11)

| >’den mangdimensionella hélsan’’, ett projekt som professor Eriksson varit projektledare
for, framkom det i resultatet av deras studie att det finns ett tredje perspektiv pa
halsobegreppet om man raknar bort det biologiska-statiska och det holistiska. (Eriksson m.fl,
1995, 10)

Det tredje perspektivet &r det ontologiska perspektivet, vilket utgdrs av en humanistisk-
kristen manniskobild. Detta hélsobegrepp utgar fran halsa som ett gérande, ett varande och
ett vardande mot en djupare helhet. Dessa kan existera i olika grader och olika situationer
vid en speciell tidpunkt. De huvudsakliga teorierna i den ontologiska halsomodellen &r att
olikheter i halsobilden hos maénniskor inte kan forklaras endast via olika typer av
halsobeteenden eller ménskliga behov, utan d&ven genom att forsoka finna olikheter i djupare

motiv eller i personliga motiv for halsa. (Eriksson m.fl, 1995, 11)

For att manniskan ska kunna kanna sig hel maste hon eller han kanna sin innersta karna.
Eriksson skriver att hdlsa betyder helhet och helighet, helhet menas nar manniskan har kropp,
sjal och ande pa en jamn niva och med helighet menas nar manniskan ar medveten om sitt
ansvar som manniska och medméanniska men ocksa om sin unikhet som enskild person. For
att manniskan ska kunna na en optimal halsa maste hon vara medveten om skillnaderna pa
hélsa och lidande. Halsa och lidande bildar olika sidor i méanniskans livsprocess, dessa tva
paverkar varandra och foljer manniskan livet ut. Om ménniskan upplever sig medveten kan
hon eller han na halsa och livslust trots att det ibland kan kréva lidande och anstrangningar
for att na dit. Ett lidande kan vara bade uthardligt och outhardligt, ett uthardligt lidande kan
vara kopplat till halsa medan ett uthardligt lidande kan hindra ménniskan fran att véxa. Pa
sa vis kan en manniska, som genomgar ett lidande som upplevs som uthardligt, uppleva
halsa. (Eriksson m.fl, 1995, 12)

Halsa innehaller tre olika nivaer, ett gorande, ett varande och ett vardande. Méanniskan ror
sig standigt mellan dessa olika nivaer, beroende pa hur manniskan upplever sina problem,
behov eller begéar. Pa vardandenivan férsonar sig manniskan med livet och livets
omstandigheter, pa gorandenivan bedomer man hélsa genom att se pa yttre objektiva krav
och pa varandenivan forsoker man uppna harmoni och balans. Pa vardande nivan finns
borjan till hopp och mod. Eriksson anser att syftet med denna modell ar att fA manniskan

medveten om sitt djupaste inre dar manga av de inre resurserna finns. Om manniskan inte ar
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medveten om dessa, har hon eller han inte mojlighet att befrdmja och bevara sin egen hélsa.
(Eriksson m.fl, 1995, 12)
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5 Metod

| detta kapitel kommer vi att presentera vilken forskningsmetod vi valt att anvanda i vart
examensarbete. Vi kommer att ta upp om kvalitativ datainsamlingsmetod, beskrivning av

informanter och kvalitativ innehallsanalys.

5.1 Kvalitativ metod

Vi valde kvalitativ metod i var studie, eftersom man via kvalitativ metod far reda pa
detaljerad information med endast nagra fa informanter. Kvalitativ metod riktar sig i
forskningsprocedurer som beskriver manniskans sprak i tal och skrift samt manniskans
beteenden. Genom kvalitativa metoder ligger det unika i att man vill karaktarisera nagot. |
kvalitativ metod ingar olika insamlingsmetoder exempelvis intervju, observation och skrivna
dokument eller berattelser. Vi har valt att analysera skrivna dokument i form av bloggar.
(Olsson & Sorensen, 2007, 65, 79)

Dokument kan finnas som digital kommunikation, som skriven text eller som visuella kallor.
Vi kommer att anvanda oss av digital kommunikation det vill sdga bloggar. En blogg
fungerar som en dagbok pa internet. Forskaren kan studera manniskors tankar och beteenden
da de dokumenterar handelser som redan har hant. Forskaren ska inte uppfatta en dagbok
som en redovisning av objektiva fakta utan det skall alltid uppfattas som forfattarens version
av det som hént. (Denscombe, 2016, 322-323)

Genom kvalitativa arbetssatt vill man gestalta nagot det vill saga se hur ett fenomen ar
skapat. 1 vart fall vill vi undersoka vilka erfarenheter foraldrarna till ett barn med cancer
genomgar i varden samt hur de upplever bemdétandet i varden. Det finns olika kvalitativa
metoder och dessa kan indelas i sprakorienterade, tolkande och beskrivande metoder. | en
kvalitativ undersokning forsoéker man hitta kategorier, beskrivningar eller modeller som

beskriver ett fenomen i individens eller omgivningens vérld. (Olsson & Sdrensen, 2007, 65)

Vi kom fram till att det var en kvalitativ forskning vi ville gora, eftersom vi &r intresserade

av foréldrarnas erfarenheter av att ha ett barn med cancer samt hur de upplever bemdétandet
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inom varden. Vi valde att analysera bloggar, eftersom det &r ganska vanligt att manniskor
bloggar om sina sjukdomar och vi tror att kanslor och upplevelser kommer fram pa ett
djupare sétt &n om vi exempelvis valt att intervjua personerna. De som skriver en blogg, det
vill séga foréldrarna, kan formulera sig fritt och beskriva sina tankar och kanslor med sina
egna ord i bloggen. Eftersom vi kommer att ldsa bloggar dér foraldrarna beréttar om sina
tankar och kanslor kring deras barns sjukdomstid, anser vi att kvalitativ forskning ar en
lamplig metod.

Vi valde att analysera bloggar eftersom vi tror att vi kan fa arligare asikter och djupare
kanslor och upplevelser av deltagarna an om vi skulle exempelvis intervjuat dem. | bloggen
kan man fa fram skribentens egna asikter och kanslor samt handelser och upplevelser som
denne sjalv har varit med om. Vi tycker ocksa att vi kan fa fram mer om hur foraldrarna
paverkas ur bloggen an om vi skulle haft exempelvis enkater som datainsamlingsmetod. Vi
anser ocksa att bloggarna ar mer personliga och att vi kommer darfor fa fram ett mer

trovardigt resultat av var undersokning.

En personberattelse kan aterberatta en del ur en persons liv eller en hel livstid. En skriven
beréttelse kan vara dagboksanteckningar dar skribenten beskriver upplevelser och handelser
under en bestdmd tidsperiod. Det &ar vanligt att dagboksanteckningarna &r &mnesrelaterade
det vill saga i vart fall skriver foraldrarna framst om sitt barn med cancer. (Olsson &
Sorensen, 2007, 86-87)

5.2 Vad ar en blogg?

En blogg &r nagot som tillfor nagot mer &n en webbplats. Det finns manga olika typer av
bloggar exempelvis foretagsbloggar, temabloggar och branschbloggar. En blogg kan véacka
stora intressen och ibland utvecklas till ett diskussionsforum. En blogg kan erbjuda storre
snabbhet, direkt uppdatering och dubbelriktad kommunikation, eftersom andra méanniskor

kan kommentera inlagg. (Strom, 2010, 29-32)

Det har blivit allt vanligare att manniskor bloggar om sin situation nér de drabbats av cancer,
eller om nagon i familjen drabbats av cancer. Det kan finnas flera olika anledningar
exempelvis for att na ut till andra méanniskor i samma situation eller for att fa stod av
manniskor runt omkring. N&r man skriver en blogg ar det som att skriva en daghok, fast pa

internet. Skribenten véljer sjalv vad bloggen ska innehalla. I bloggen kan man skriva texter,
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lagga upp bilder, filmer eller ljud. Skribenten valjer sjalv hur ofta denne uppdaterar sin
blogg, vissa skriver flera ganger om dagen medan andra skriver nagra ganger i manaden.
(Ringdahl, 2011, 35)

5.3 Datainsamlingsmetod

Vi anser att kvalitativ metod ar mycket lamplig i och med att vi vill ta reda pa vilka
erfarenheter dessa foraldrar gar igenom och hur vi som sjukskétare kan beméta dem. Vi
kommer att anvdanda oss av dokument i form av bloggar som datainsamlingsmetod.
Dokument &r sadan information som skrivits ner eller tryckts men aven filmer, fotografier
och bandinspelningar kan rdknas som dokument. Dokument som datainsamlingsmetod kan
anvandas nar man vill ha svar pa fragestallningar kring verkliga forhallanden och handelser.
Det ar viktigt att man presenterar personens handelseforlopp sa arligt och verkligt som

mojligt sa att man far fram personens verkliga upplevelse. (Patel & Davidson, 2011, 67-68)

Det ar viktigt att man forhaller sig kritiska till dokumenten for att géra en bedémning om
informationen &r trolig. Man maste ta reda pa nar och var dokumenten skapats samt varfor
dokumenten har skapats, man maste ocksa ta reda pa information om skribenten av
dokumentet for att se vem hon eller han &r och vilken relation skribenten har till hdndelserna
som framkommer i dokumentet. (Patel & Davidson, 2011, 68-69)

Vara fragestéllningar avgor hur mycket material som maste samlas in, men ocksa hur lang
tid vi har pa oss att utfora studien. Det ar ocksa viktigt att vi tanker pa hur vi ska spara det
material vi samlar in, eftersom skribenten nér som helst kan vélja att avsluta sin blogg eller
endast ha bloggen publicerad under en viss tidsperiod. Vissa dokument innehaller mycket
material som kan vara svart att hinna samla in under den tidsperiod man har pa sig och man
kan da avgransa sina fragestallningar eller samla in material genom slumpmassigt urval.
Dokument i form av bloggar kan innehalla flera tusen inléagg och det ar darfor viktigt for oss
att vi har avgransat vara fragestéallningar for att lattare kunna samla in material som &r
sannolik och sa att vi far ett sa arligt resultat som mojligt i slutandan. (Patel & Davidson,
2011, 69)

Vid insamling av data har vi anvént oss av word dokument. Vi har samlat in viktigt material
ur respektive bloggar som vi sedan Klistrat in i ett word dokument. Dessa dokument varierar

i langd och omfattning beroende pa hur aktivt foraldern har dokumenterat i bloggen, men
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allt som allt fick vi ut 203 sidor material som vi sedan analyserade. Eftersom att barnen var
i olika skeden av sin sjukdom har vi valt att analysera bloggarna fran att barnen fatt sina
diagnoser och sedan avslutat analysen sa att inlagg till och med December 2017 kommit

med.

5.4 Beskrivning av informanter

Vid urval av bloggarna hade vi nagra kriterier. Vi ville att bloggarna skulle vara skrivna pa
svenska, finska eller engelska. Eftersom vi skrivit om barncancer i allménhet, forsokte vi
hitta bloggar med barn med olika cancersjukdomar. Eftersom leukemi &r den allra vanligaste
cancersjukdomen hos barn fanns det flest bloggar om denna sjukdom. Vi hittade ocksa
bloggar dar barnet hade exempelvis lymfom, men dessa bloggar var skrivna for lange sedan
eller sd ansag vi att de inte var tillrackligt omfattande. Det finns stora skillnader i hur
bloggarna ar skrivna, vissa foraldrar skriver i princip om allt medan andra bara ndmner kort

om sjukdomen.

Vi hittade bloggarna genom att soka fritt pa internet med sékord som cancer, barn, leukemi,
lymfom, hjarntumor och blogg. Vi anvande oss ocksa av finska och engelska sokord. Vi
sokte bloggar som var skrivna av féraldrar och som hade ett barn i aldern 0-12ar som har
eller har haft cancer. Vi sokte bloggar skrivna pa svenska, finska och engelska. Vi

konstaterade snabbt att det var svart att hitta bloggar som passade in i vara sokningar.

Vi valde slutligen ut fyra bloggar som vi tyckte skulle passa var studie. Dessa bloggar
uppfyllde vara kriterier gallande omfattning, sjukdomstid och innehdll. Barn 1 ar i 2 ars
aldern, barn 2 blev 11 ar och gick bort under studiens gang, barn 3 &r i 2 ars aldern och barn
4 dr i 3 ars aldern. Ett av barnen hade en hjarntumor, medan de tre andra hade leukemi. Det
var svart att hitta bloggar som var skrivna av personer fran Finland sa alla fyra bloggar vi

valt ut ar skrivna av personer fran Sverige.
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5.5 Kvalitativ innehallsanalys

Vid analysering av vart material har vi anvént oss av kvalitativ innehallsanalys déar vi anvant
o0ss av den induktiva metoden, vi har analyserat materialet som samlats in och tolkat det for
att skapa en sammanhangande text genom den induktiva metoden.

Kvalitativ innehallsanalys anvander man nar man ska analysera dokument vetenskapligt. Det
kan vara bade skrivna texter men dven sadana som aterger tal. Innehallsanalysens objekt &r
kommunikationsinnehall. Innehallsanalysen anvands som ett satt att 6ka forstaelsen om
innehallet i texten. Hur man avgransar analysen beror mycket pa hur djup och bred texten
ar. (Olsson & Sorensen, 2007, 129.)

Innehallsanalysen har som syfte att relatera kommunikationsinnehall till manskligt beteende,
social organisation eller historisk utveckling. Da man sedan satter innehallsanalysen in i ett
teoretiskt sammanhang belyser man dess vetenskapliga idé (Olsson & Sérensen, 2007, 129).
Innehallsanalysens viktigaste uppgift ar att mojliggora en kvantifiering av en texts innehall
(Denscombe, 2016, 393).

Innehallsanalysen delas in i olika delar, dessa ar viktiga for att man skall forsta hur man skall
ga tillvdga med sjalva analysen. Analysenhet &r den data man véljer att analysera,

exempelvis intervjuer, dagbocker, litteratur med mera. (Henricson, 2012, 332)

En innehallsanalys foljer en enkel procedur. Man borjar med att vélja ett textstycke eller en
bild som &r lamplig och foljer urvalskriterierna. Darefter delar man in texten i mindre
enheter, det kan vara ord, meningar eller textstycken men ocksa rubriker. Om man valt
bildurval kan enheterna vara visuella bilder eller innehallet i en bild. Nar man brutit ned
texten i mindre enheter, skapar man vésentliga kategorier for sjalva analysen av data. Dessa
kategorier kan vara nyckelord som kopplas till &mnet, exempelvis om en forfattare soker
efter konsbundna egenskaper i berattelser kan han eller hon soka efter flick- och pojknamn

eftersom dessa antyder till innehallets natur. (Denscombe, 2016, 392

Det kan ocksa handa att skribenten valjer att koda enheterna, efter att kategorierna har
skapats. Man kodar relevanta ord eller meningar, med mera. Koderna kan skrivas direkt in i
texten med kallhanvisningar bredvid eller sa kan man fora in dem i ett program i datorn, som

ar framtaget for just sjalva kodningen. (Denscombe, 2016, 392)

Efter att man kodat enheterna fardigt skall man rdkna antalet av dessa. Man boérjar med att

rakna hur manga ganger som enheterna forekommer i texten och sedan analyserar man texten
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genom att analysera enheternas antal samt om de kan kopplas till andra enheter i texten.
Man kan nu gora en djupare analys och forklara varfor de forekommer och nér de
férekommer i texten. (Denscombe, 2016, 393)

Vid innehallsanalysen har vi utformat teman fran vara fragestallningar. Vi ville fa fram
information om foréaldrarnas upplevelser och erfarenheter da de har ett barn med cancer samt
hur de upplever att de blivit bemétta och vill bli bemotta av vardpersonalen. Vi laste sedan
bloggarna fran diagnostillfalle fram till December 2017 och samlade in allt material som var
lampligt in under dessa tva teman i ett word dokument. Efter att vi samlat in allt material
som vi tyckte passade in, kopierade vi ut dem sa att vi skulle fa pappren i fysisk form. Vi
Klippte sedan ut citaten och forsokte finna likheter mellan dem. Efter att vi funnit likheter
skapades vara rubriker och sedan underrubriker.
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6 Etiska aspekter

Etiken handlar om vad som ér ratt och fel. En forskare bér handla ratt vid insamling av data.
Man ska respektera deltagarnas vardigheter och rattigheter, undvika att deltagarna tar skada
av att delta i studien samt utfora studien pa ett arligt och respektfullt sétt. En forskare maste
genomfora sin studie pa ett etiskt forsvarbart sétt. De flesta samhallen idag har nagon form
av datalagstiftning. Datalagstiftningen har ramar for hur insamlingen samt hur sparandet av

personuppgifter ska ga till enligt lag. (Denscombe, 2009, 193-194)

Nar en forskare samlar in data direkt fran manniskor eller nar man samlar in uppgifter om
levande ménniskor maste man fa studien godkand pa forhand. Nar man genomfor en
internetbaserad forskning foljer man samma forskningsetiska principer som all annan
forskning, men man kan stéta pa olika problem som kraver sarskild uppméarksamhet.
(Denscombe, 2009, 200-202)

Enligt Forskningsetiska delegationen (TENK) ska deltagande i forskning vara frivilligt.
Personen som deltar i forskningen har réatt att nar som helst avbryta sin medverkan. Detta
betyder inte att de uppgifter som denne har lamnat, i vart fall bloggmaterialet, inte langre

kan anvandas i studien.

Sarskild hansyn maste forskaren ta nar studien involverar barn och ungdomar. Forskaren
behover tillstand fran foraldrarna eller annan vardnadshavare for att utfora studien.
(Denscombe, 2009, 202).

Det ar etiskt ratt att fa ett informerat samtycke nar man ska delta i en studie. Genom
informerat samtycke kontaktar man eventuella deltagare for att de ska fa en Gversikt Gver
forskningen samt varfor forskaren tar kontakt med dem. Informerat samtycke kan ske
exempelvis via e-post, via chatt eller genom att deltagaren bestker en webbplats déar
information finns géllande forskningen. Det kan vara svart att fa en bekréftelse pa att
deltagarna har last och forstatt informationen de fatt. Om man vill kan man ocksa be
deltagaren printa ut information man skickat och underteckna den, sedan skicka tillbaka det

undertecknade pappret, man far da ett skriftligt samtycke. (Denscombe, 2009, 201-202)

Eftersom vi analyserar bloggar pa internet valde vi att kontakta skribenterna via e-post for
att fa deras godkéannande till att analysera och samla in data gallande dem och deras barn. Vi
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valde att kontakta skribenterna eftersom det kandes etiskt ratt att fraiga om lov fore vi borjade
analysera deras vardag. Vi ville ocksa ta kontakt med foraldrarna sa att de skulle fa veta att
deras bloggar sprider kunskap och kan vara till nytta for oss, blivande sjukskotare. Vi
presenterade oss sjélva, berattade varfor vi tog kontakt med dem, berattade om vart
examensarbete samt vad syftet med arbetet var. Vi skrev dven att vi inte kommer namna
nagra namn eller liknande sa att deltagarna i undersokningen skulle kdnnas igen samt att det
var frivilligt och att de sjdlva fick bestimma om de ville svara pa vart e-mail. Alla
skribenterna svarade och de ville garna att vi skulle anvanda deras blogg i var studie. Vi fick

ocksa ta kontakt vid behov om det var nagot vi funderade Gver, vilket vi inte har behovt.
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7 Resultatredovisning

| detta kapitel kommer vi att ge en redogorelse for resultatet fran bloggarna som vi
analyserat. Resultatet ar indelat i tva huvudsakliga teman, bemétande inom varden och att
vara foralder till ett barn med cancer. Varje tema har ocksa delats in i kategorier och
underkategorier for att fa ett mer specifikt resultat. Vi har teman som huvudrubrik,
kategorierna som underrubrik och underkategorierna &r markerade i fet stil. Vi har valt att ta
med citat direkt fran bloggarna for att lasaren ska fa en uppfattning ur foralderns perspektiv.

| detta kapitel kommer vi att beskriva resultatredovisningen i fortlépande text.

7.1 Bemdtande inom varden

| detta tema beskrivs foraldrarnas upplevelser av bemétande inom varden. Foraldrarna som
har ett barn med cancer befinner sig i en svar situation och alla foraldrar vill bli bemétta pa
relativt olika satt. Foraldrarna har i sina bloggar uttryckt sig hur de blivit bemétta. De har
aven uttryckt hur de skulle vilja bli bemétta och vad som skulle kunna forbéattras gallande

bemotandet.

7.1.1 Upplevelser av bemotandet inom varden

Foraldrarna namnde ofta i sina bloggar om kommunikationen med vardpersonalen,
fortroendet till vardpersonalen, medlidande och tid. Gemensamt for alla foraldrar var att de
nagon gang upplevt bade positivt och negativt bemétande av vardpersonalen. Flera av
foraldrarna skrev ofta om hur viktigt det var att bemotandet fungerade bra pa sjukhuset och

att ett gott bemdotande ger ett bra forsta intryck gallande vardrelationen.

"’Det ¢ir sdd viktigt att man blir bra bemdétt av personalen, bade for mig och min lilla tjej.

Hur skulle vi annars orka fortsatta i denna situation om inte personalen skulle stotta oss ™’
(Blogg 3)

’Kommunikationen har har fungerat bra och vi har sakta men sékert borjat bygga upp ett

fortroende till likaren och sjukskoterskorna.”’ (Blogg 4)
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Kommunikation mellan foraldrar och sjukvardspersonal

Foraldrarna skrev ofta om hur de upplevde att kommunikationen inte fungerade mellan
foraldrarna och vardpersonalen samt vardpersonalen emellan. Foraldrarna upplevde detta
som jobbigt och flera av foraldrarna namnde att de upplevde det som att det var deras ansvar
att se till att allt fungerade kring varden. Tva av familjerna skrev i sina bloggar om hur de
upplevt dalig kommunikation till vardpersonalen under en lang tid och att de blev tvungna
att ha ett extra ansvar kring varden, som inte skulle forekommit om kommunikationen till
personalen fungerat béattre. Det framkom ofta i bloggarna om hur de var tvungna att sjalv ta
reda pa information om exempelvis blodprov och olika medicinordinationer som uteblivit

pa grund av dalig kommunikation vardpersonalen emellan.

"Av ndgon anledning som varken vi eller sjukskoterskan visste, satt infarten kvar i l[jumsken,

vi trodde att den skulle tagits bort.” (Blogg 1)

”Det hér ar precis vad som hander och sker exakt hela tiden. Det tycks inte vara nagon koll
pa nagot, vi far antingen samma information flera ganger, ibland ingen information om
sadant som vi verkligen bordat fa veta, eller som idag nér vi far olika information om vad vi
skall géra. Det ar fruktansvart stressande att inte kunna lita pa dem som béar ansvaret for

mitt barns behandling och éverlevnad.” (Blogg 2)

"Nu har det alltsd hdnt igen. Det rdder total forvirring kring ett benmdrgsprov som har
gjorts for snart 3 veckor sedan, vi har fatt svar pa detta prov av bade sjukskotare och lakare,
men nu plotsligt existerar inte detta prov i hennes journal och hon maste sévas och provet

ska tas om.” (Blogg 2)

”Den hér veckan var det ingen som ringde. KI1.19.00 pa torsdag kvall ar det dags for den
veckovisa dosen av cytostatika, men eftersom jag inte fatt veta hur mycket hon skulle ha sa
fick jag sjalv ringa in till avdelningen, ingen lékare fanns pa plats, men jag fick veta att
jourlakaren kunde ringa upp oss lite senare. | skrivandets stund sitter jag och funderar pa
vart det utlovade telefonsamtalet fran sjukhuset med veckans ldkemedelsordination tagit

vdgen.” (Blogg 3)

"Var egen ldkare kommer att vara hdr dven ndista vecka. Det dr jobbigt med nya likare hela

tiden, nya sjukskoterskor, underskoterskor och barnskétare. Sa att fa ha samma kanns

tryggt.” (Blogg 4)
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Det framkom &dven i bloggarna att kommunikationen fungerat bra. Gemensamt for alla
bloggar var att de upplevde att kommunikationen fungerade bra da vardpersonalen inte
byttes hela tiden, att de fick ha egen vardare och lékare under hela sjukdomstiden.
Foraldrarna uppskattade regelbundna samtal med barnets lakare dar de fick diskutera fragor
kring barnets vard och hélsa. Gemensamt for alla foraldrar var att de uppskattade att
vardpersonalen hade goda kunskaper om barncancer och att de kunde ge rad och vagleda
foraldrarna. Nagra av foraldrarna tog upp att de uppskattade da exempelvis ldkare som de
bara tidigare traffat fa ganger, halsade pa dem i sjukhuskorridorerna, en liten gest med

mycket varde.

“Var egen lékare har just varit har och pratat med oss i nastan en timme. Skont att de tar

sig tid, later oss fraga hur mkt som helst och delar med sig av all tinkbar information.”

(Blogg 1)

"Fér att summera den hdr sjukhusvistelsen sd mdste jag sdga att den har varit den i sdrklass
basta vi varit med om. Jag tycker att vi fatt bra hjalp nar vi behovt det, lakaren har verkligen
tagit sig tid och pratat med mig och svarat pa alla mina fragor. Jag kanner mig for forsta
gangen inte panikslagen oOver att behova lagga mitt barns liv i handerna pa en

sonderstressad vardpersonal.” (Blogg 2)

”...men Vi dr pd bdsta stdllet, sa bra ldkare, sjukskoterskor och underskéoterskor. Tar sig tid,
lyssnar pa hur var tjej vill ha det. Helt underbart fast man egentligen bara tror att det ar en

mardrom.” (Blogg 4)

Skapa ett fortroende till vardpersonalen

Inom barncancervarden ar det speciellt viktigt att foraldrarna skapar ett fortroende for
vardpersonalen, eftersom de &r dem som &r ansvariga for deras barn. Féraldrarna har namnt
i sina bloggar om hur de har svart att fa ett fortroende da vardpersonalen ofta byts eller om
de behdver byta avdelning eller liknande. Alla foraldrarna skrev att de upplevt vard fel flera
ganger och att de da efterat hade svart att bygga upp fortroendet igen. Flera av foraldrarna
namnde ocksa om nedskarningarna inom sjukhuset och hur det hade negativ inverkan pa

vardkvalitén, detta resulterade i brist pa fortroende for barnets vard.
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“Hdr pa sjukhuset haller helgen pa att infinna sig och jag ogillar det. Det blir en obehaglig
tystnad och ett lugn som jag inte foredrar. Helgpersonal med en ny skdterska som jag inte
kénner dr ocksd alltid lite trist.” (Blogg 1)

“Varden tycks inte ha den minsta susning om vad de hdller pa med. Jag dr rddd. Réddd att
nasta fel ska kosta mitt barns liv. Vad hander harnast? Vad kommer att handa nasta gang?
Livsviktig medicin som missas eller lakare som slinter pa tangenterna vilket leder till en

6verdos? Hur ska jag kunna vaga lita pa dem, néar allt, allt tycks bli fel? (Blogg 2)

“Cancern dr ingen lek, det dr en dodlig sjukdom. Och mitt barn ar inte heller en jakla pinne
i statistiken! Att bollas runt som en dod sak mellan olika avdelningar, att standigt méta nya
frammande ansikten vid varje plagsamt behandlingstillfalle, timslanga vantetider pa akuten.
Det ar verkligheten for mitt tvadriga barn! (Blogg 2)

Enligt var lakare har var det viktigt att gora om det sa snart som mojligt pa grund av att
infektionsrisken dkar ju langre man vantar. Men enligt henne, den andra lékaren, var det

ingen storre fara med att vanta tills imorgon. Vem skall man tro pa? (Blogg 4)

Foraldrarna namnde ofta att de var viktigt for dem att fa ett fortroende till vardpersonalen.
Aven har namner foraldrarna hur viktigt det ar att fa ha sina egna vardare och lakare. De
uppskattade da de fick komma till sin egen avdelning dar vardpersonalen kénde igen dem
och hade kunskap om deras barns vard. Det ar viktigt for foraldrarna att en god relation
byggs upp, eftersom de da vagar bygga ett fortroende till vardpersonalen. Det framkom
ocksa hur viktigt det ar att vardpersonalen ar professionell i sitt arbete och har goda
kunskaper om barncancer. Flera av foraldrarna namnde att de kanner sig trygga da det ar sa

manga olika specialister som samarbetar och ar delaktiga i deras barns vard.

"Att fa komma till avdelningen med samma personal och rutiner som vi kdnner till innebar

sd mycket mer lugn for oss.” (Blogg 2)

”Sa otroligt underbart mitt barn har en fantastisk relation till personalen, inte jattekonstigt
eftersom hon varit dar och tréaffat dom sen hon var 1 ar. De var med nar hon tog sina forsta
stapplande steg, nar hon borjade prata, ja under hela hennes utveckling. Det kdnns som en

otrolig trygghet att vi har dem, och det dr vi sa tacksamma for!” (Blogg 3)

"Sd nu kommer vi vara pd sjukhuset i ett par dagar. Sa fina ar dom som tar hand om oss

hdr. Kdnns sd tryggt!” (Blogg 4)



36

2

"Ndr vi kommer till var egna avdelning far vi bésta vdrd, ddr finns alltid nagon tillhands.

(Blogg 4)

Ge information om vantetiderna

Tid och tidsbrist & nagot som man kan lasa om i alla bloggar. Nar man har ett barn med
cancer innebér det ofta att man spenderar mycket tid pa sjukhus vilket ofta kan innebéra lang
tid att vanta. Foraldrarna skrev ofta om den langa vantetiden pa deras bloggar. Gemensamt
for alla foraldrar var att de var upprorda Gver den langa vantetiden pa akutmottagningen.
Ofta nar barnet blivit samre hemma och de blev tvungna att aka in via akutmottagningen,
upplevde foraldrarna att de inte prioriterades ratt och att de fick sitta flera onddiga timmar
och vénta pa att fa slippa in pa deras egen avdelning. De ndmnde &ven att det var svart att
sitta och vénta i flera timmar med ett litet barn som var sjukt. Gemensamt for alla foraldrar
var att de upplevde tiden som extra lang da de invantande olika besked och svar pa
undersokningar, detta skapar ofta en onddig oro eftersom det kan ta flera dagar innan
beskeden kommer.

“Allting tar sa lang tid pa akutmottagningen” (Blogg 1)

”Annu en hel forbannad natt sittandes pd en pall pd akuten med ett sjukt barn helt i onédan
for att ingenting tycks fungera pa den har cirkusen. Varfor ska jag tvingas gora mitt redan
hart pressade barn annu merailla, helt i onddan, for att sjukhusets rutiner &r helt at skogen?

Kan ndgon forklara?” Blogg 2)

4 timmars vintan pd avdelningen pd en medicin som glomts bort att bestéllas och en sond

som ingen tycktes vilja sdtta.” (Blogg 2)

"Planen med gdardagen var att hen skulle in. Sdtta portndlen, fda en spruta i benet samt
observeras i 3 timmar, fa nalen borttagen och sen hem. Nagot som i den basta av varldar
skulle ta 4-4 ¥ timmar. Istallet blev det nara 8 timmar pa sjukhus och darefter ett antal

samtal och jagande efter rdtt personer resterande timmar av kvillen.” (Blogg 2)

" Vi kom in pd morgonen 8.20 och slutade pd avdelningen 22.20 utan ett enda dropp pa hela
tiden. D4 har jag tjatat och varit och pratat med dem flera ganger. Varje gang svarar dom

vi vet att ni varit har sa lange men lakaren kommer snart. Da har vi ju anda VIP for att
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slippa sitta och véanta i vantrummet pa grund av smitta, men det hjdlpte ju inte denna gdng.”
(Blogg 4)

Visa medlidande och empati

Det ar viktigt att vardpersonalen visar empati och medlidande till foraldrarna. Gemensamt
for alla bloggar var att de kdnde medlidande da personalen tog sig tid och diskuterade med
dem. De uppskattade da vardpersonalen kunde delvis kliva ur sin yrkesroll och dela med sig
av egna erfarenheter. Nagot som aven framkom i bloggarna var att foraldrarna kande
medlidande da& personalen tog sig tid och visade empati. Da foraldrarna hade det jobbigt,

visade vardpersonalen professionalitet och medlidande.
"Lékaren var sa empatisk och forstdende ndr vi diskuterade med honom.” (Blogg 2)

"Skoterskan kom in i rummet och satte sig ned med oss hon pratade med oss och forsékte
lugna ner oss. Hon beréattade sjalv om sitt barnbarn som drabbats av cancer och hon kunde

relatera till var situation och den smdrta som vi gar igenom.” (Blogg 3)

"Ndr vi fick veta att han hade cancer rasade hela var virld och vi kdnde panik, alla andra
var anda lugna, gulliga och man kénde ett medlidande, men det gjorde ocksa att man visste

att det var allvar.” (Blogg 1)

“Vid s@vningen &ar det jobbigast for oss att se hen forsvinna bort en kortstund, men dom &r
sd fantastiska, stottande och gor allt for att vi ska ha det bra. Hdrligt!” (Blogg 4)

Néagot som aven forekommit &r brist pa medlidande fran vardpersonalens sida. Flera av
foraldrarna namnde olika vardsituationer dar de upplevde att personalen saknade
medlidande. Brist pd medlidande uppstod oftast da vard fel och tidsbrist uppkom.
Gemensamt for alla foraldrar var att de upplevde att personalen pa akutmottagningen hade

tidsbrist och daligt organiserat arbete, vilket resulterade i brist pa medlidande.

” Ndr saret skulle ldggas om vid CVKn blev det halv katastrof. Hen gallskrek och jag kan
forsta det. Allt hade liksom fastnat i varandra, slangen i plastret och plastret i sarskorporna.

Skoterskan visade ingen empati utan drog bara kallt bort pldstret utan att sdga nagonting.”

(Blogg 1)
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Skéterskan som kom in for att sétta ndlen upplevde jag valdigt hard och irriterad. Hon ar
onddigt brysk och suckar 6ver mitt barns svarstuckna hander och nar karlet i den emlade
handen tillslut brister, rycker hon helt enkelt at sig hennes oemlade hand och ger sig for att
sticka dar utan bedévningssalva. Mitt barn skriker och kdmpar med sina sista krafter och &r

alldeles panikslagen, sjukskdtaren frdser dat mig att nu far du faktiskt hdlla i!” (Blogg 3)

"Skoterskan kom in och tdnkte vicka hen for att ta ett blodtryck. Oftast dr det vildigt smidiga
och har medkansla, men ibland fallerar det helt. Jag forstar verkligen om det &r superviktigt
med kontroller nar hen ar som samst, och da far de géra det i stort sétt nar de vill, men nu

ar det inte nédvandigt och hon kunde vanta tills hen vaknat, sa hen far sova uz.” (Blogg 4)

7.1.2 Onskvart bemétande inom varden

Foraldrarna har namnt i sina bloggar om hur de blivit bemdétta, men de har dven tagit upp
om hur de énskar bli bemétta av vardpersonalen. Alla foraldrar namnde pa sina bloggar om

olika faktorer i varden som de 6nskade skulle kunna forbéttras.

Kommunicera med férédldrarna

Alla foraldrar onskade att kommunikationen skulle fungera battre, bade mellan foraldrarna
och vardpersonalen men ocksa vardpersonalen emellan. De &nskade ocksa att
vardpersonalen skulle prata pa ett lugnt sétt och informera barnen pa ett satt sa att de ocksa
forstar. Nagot som foraldrarna ocksa uppskattade var att vardpersonalen informerade arligt
och var rakt pa sak sa att inga missuppfattningar skulle uppsta. Nagot som foraldrarna dven
Onskade var att kommunikationen mellan olika avdelningar skulle fungerat béattre eftersom

det ofta var dar som kommunikationen brast.

“Inatt hade vi en underbar barnskotare, hon dr helt fantastisk. Hon &r mjuk och fin nar hon
pratar, aven pa natterna nar hen sover beréattar hon vad hon skall gora och viskar. De flesta

skotare dr bra hdr men jag onskar dnda att det fanns fler som henne.” (Blogg 1)

”Léikaren kom in och pratade med oss, vi fick stilla alla vara fragor och han tog sig tid att
svara, det kanns skont nar nagon lyssnar pa en och informerar oss om vad som sker. Sa

onskar man att det skulle vara alla ganger.” (Blogg 1)
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Samma vardpersonal ger trygghet

Alla foraldrar namnde hur viktigt det ar att de far ha en egen ansvarig léakare och skdtare
eftersom de da far bygga upp ett fortroende till dem. Flera av foraldrarna namnde att det var
lattare att skapa ett fortroende till personal som var kunnig och noggrann samt att de hade
erfarenhet inom barnsjukvard. Gemensamt for alla bloggar var att de 6nskade att de alltid
skulle fa &ka till en barnavdelning och inte behdva tas in pa andra avdelningar da platsbrist
radde. Foraldrarna i fragesatte sjukhusens organisering av platser for barn med cancer,
manga foraldrar namnde att de till foljd av forflyttningen till en annan avdelning, upplevde
risk for onddig smitta och att de da hade valdigt svart att lita pa att vardpersonalen agerade

ratt.

"Ar sd glad att var likare kommer vara hér dven ndsta vecka, det kanns otryggt med nya
lakare hela tiden, s& nar vi far ha var egen lakare som skdter om oss kanns det underbart,
man hinner inte bygga upp nagon tillit om vardpersonalen som &r ansvarig for mitt barn

byts hela tiden.” (Blogg 1)

Vi skulle onska att man hade ett annat satt att schemaldgga lakare, sjukskoterskor och
underskoterskor. Att varje patient hade en ansvarig lakare och aven férséka anvanda sig av
samma sjuksystrar till samma patient. Det tar lang tid for vissa barn att skapa sig ett
fortroende for nya manniskor och nar det da kommer in nya sa ofta blir det valdigt jobbigt
for dem.”” (Blogg 3)

“ldag fick vi ha turen att ha samma sjukskoéterska som igdr, kunde inte lata bli att berémma

henne. Det kanns tryggt att fa ha samma sjukskoterska flera dagar i rad. ” (Blogg 4)

Ge information om vantetider och utveckla sjukhusets rutiner

Gemensamt for alla foraldrar var att de 6nskade att sjukhusen skulle ha ett battre system nar
barnen skulle intas pa avdelningen, eftersom de alla maste aka via akutmottagningen och
vanta i ett vantrum med manga andra sjuka. De 6nskade att barn med cancer skulle prioriteras
mer pa akutmottagningen och att de alltid skulle fa vanta i ett eget rum for att undvika
komplikationer i form av olika smittor. Det framkom ocksa att de onskade fa battre
information om véntetiden. Foraldrarna dnskade ocksa att lakaren skulle informera mer om
hur lange det tar innan man far olika svar samt att de ocksa skulle halla sig till dessa tider sa
att det inte uppstar onddigt lidande da det drar ut pa tiden.
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"Skéterskan meddelade oss att vi fick komma och vinta pa avdelningen och att ldkaren snart
skulle komma och ge besked at oss. Det hela slutade med att vi satt i flera timmar med vart
sjuka barn i en korridor i vantan pa svaret som kunde forandra var framtid. Man 6nskar att
vi skulle fatt battre information om vantetiderna och om mojligheterna som fanns istéllet for

att utsdtta vart barn for onddigt lidande.” (Blogg 2)

"’Det kiinns som en evighet att ga och vinta pd blodprovssvaren, kan de inte bara meddela

oss sd fort de far svaren istdllet for att dra ut pd det ver helgen?’’ (Blogg 1)

“Igar kvdll satt vi Stimmar pa akutmottagningen i vint rummet med andra sjuka mdnniskor.
Ar det inte ofattbart? Jag 6nskar att man skulle fa aka direkt upp till avdelningen utan att

behova braka med vardpersonalen for att da sedan slippa till avdelningen.” (Blogg 3)

Lugnt och empatiskt arbetssatt

| flera bloggar skrev foraldrar om hur mycket de uppskattade da vardpersonalen hade ett
lugnt och empatiskt arbetssatt. Barnen blev tryggare och foraldrarna kande att de fick bra
vard. Foréaldrarna uppskattade da vardpersonalen pratade direkt till barnet och inte
formedlade via foraldrarna till barnet. Nagra av foraldrarna skrev om hur de onskade att
vardpersonalen skulle ha mer dverseende med vissa vardsituationer som inte var akuta, de
onskade att de ibland skulle kunna avvika fran avdelningens rutiner i sana fall da det gick

och varden skulle vara lite mer patientcentrerad.

"Skoterskan berémde och pratade lugnt med hen. Hon visade pa dockan och forklarade hur
provtagningen skulle ga till. Provtagningen gick smidigt och det tror jag var tack vare att

sjukskoterskan var sa empatisk och lugn.” (Blogg 4)

“Personalen pd avdelningen ger ett lugnt intryck och tar sig tid med barnen och oss
foraldrar, det stoder oss nar det ar tungt och grater ibland med oss nar det kanns riktigt
tungt, men vi har aven glada stunder tillsammans, det &ar just san har vardpersonal man

onskar sig.” (Blogg 2)
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7.2 Att vara foralder till ett barn med cancer

Foraldrar som har ett barn med cancer genomgar olika kanslor, allt fran gladije till sorg.
Foraldrarna har beskrivit dagligen hur de upplevt sjukdomstiden. Vi har tagit upp om olika

kéanslor och upplevelser som foraldrarna genomgar.

7.2.1 Foraldrarnas upplevelser av att ha ett barn med cancer

Nér ett barn drabbas av cancer foljs foréldrarna av en storm med olika kanslor. Alla dagar
ser olika ut och de vet inte hur framtiden kommer att vara. Foraldrarna har skrivit pa sina

bloggar om kanslorna under sjukdomstiden.

Cancerbeskedet

Alla bloggar beskriver hur de upplevde cancerbeskedet, gemensamt for allihopa var chocken
som kom och alla upplevde det som att de vaknat ur en mardrém. Flera av bloggarna beskrev
beskedet som att deras liv rasade samman. De upplevde det som overkligt och kande att det
var oréttvist att just deras barn drabbats. Gemensamt for allihopa var att de forsta dagarna
efter beskedet var ett enda kaos och att de hade valdigt svart att ta in att deras barn drabbats
av cancer. Chocken lade sig efter en tid och da kunde de ta in informationen béttre och de

alla borjade kdmpa mot sjukdomen istéllet for att bekdmpa chocken efter sjalva beskedet.

“Det knackar pa dérren, in kommer fyra personer, en av dem dr ldkaren som jag kdnner
igen sedan tidigare. Hon som kom in och beréttade om misstanken om leukemi. Hon ser
ganska glad ut, avspand, jag tanker att det &r nagot bra som héant, det pirrar till av hopp
inom mig. Med sig har hon tva sjukskoterskor som jag kanner igen fran avdelningen, samt
en fjarde som jag inte alls kdnner igen. De kommer in och satter sig hos 0ss.

-Provsvaren har kommit, ditt barn har akut lymfatisk leukemi.

Jag bara gapar. Far inte luft. Som om trycket i rummet 6kade till bristningsgransen och
jag hall pa att klammas ihjal. Det kan inte vara sant. Det far inte vara sant!”(Blogg 4)

"Proverna var inte bra. De vita blodkropparna &r véaldigt manga fler &n de roda.
Blodvardena ar valdigt daliga. Det &r ganska troligt att det ar en blodsjukdom. Det kan vara
leukemi. Tararna forsar ner pa mina kinder, jag hor att hon pratar men jag hor inte till slut

vad hon sager. Va? Leukemi, vart barn? Jag hade ju en dalig kansla men inte hade jag ens
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tankt tanken pa att det skulle kunna vara sa illa, cancer, leukemi. Nej, jag var inte ens i
narheten i min tankebana. Allt ar overkligt, jag vill bara vakna upp fran denna hemska
mardrom. Det héar far inte handa oss. Det ar film. En skrackfilm, som jag bara vill stanga
av” (Blogg 1)

"Mitt liv forindrades sd snabbt igdr. Min dotter har blivit allvarligt sjuk och vi vardas pa
sjukhuset. Allt kanns sa overkligt, som en mardrém som jag bara forsoker vakna upp ifran.
Jag vaknade 3 ganger inatt och hade panikattacker. Forstod inte var jag var och varfor. Sen
sag jag henne bredvid mig, med slangar och sjukhusskjorta. Allt kanns saklart som ett rent
helvete. Det ar som en berg och dalbana av kénslor. Sorg, fortvivlan, oro, radsla och

hopploshet. Allt i en dnda rora.” (Blogg 2)

“Den hdr smdrtan och detta lidande som vi fatt genomgd denna vecka donskar man ingen
manniska i hela varlden. Det har varit en orkan av angest, smarta och fortvivlan, efter att vi
fatt veta att vart lilla barn drabbats av leukemi. Det kanns som att vart liv rasat samman,
som att vi lever i en svart tunnel. Jag grater s manga tarar att jag forstar inte hur det kan

finnas fler.” (Blogg 3)

Svart att kanna hopp och se en framtid

Ibland kan det vara svart for foraldrarna som har barn med cancer att se en framtid och finna
hopp. Foraldrarna skrev ofta om dagar da de kéande att allt var mérkt och de bara skulle vilja
fly situationen. Gemensamt for alla foraldrar var att de hade valdigt svart for dem att blicka
mot framtiden da aterfallsrisken var stor vid cancersjukdomar. Vissa dagar ville foraldrarna
bara fly fran allt som hade med sjukdomen att gora, de alla namnde hur svart det ar att ha ett
hopp om tillfriskning da sjukdomen &r sa oberaknelig och det kan vanda sa fort. For flera av
familjerna blev sjukhuset en negativ plats, speciellt ju dldre barnet blev, kopplades sjukhuset

ihop med exempelvis negativa besked, aterfall och dagar da barnet var samre.

“Jag vill bara promenera ut genom doérren och aldrig mer komma tillbaka. Jag vill inte se
och héra om barncancer. Jag orkar inte ro den héar javla skitbaten sjalv mer men har inga
alternativ. Jag alskar mitt barn mer an nanting annat, men vad sjutton gér man nar karlek

inte ricker?” (Blogg 4)
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"Ndr man gdr ddr i sjukhuskorridorerna blir man alltid nedstdmd pa ndgot sdtt, det kinns
som det aldrig tar slut, att vi inte kommer nagonstans och att vi varit i den har skiten sa sjukt

ldnge nu, en evighet.” (Blogg 1)

”Sa ledsen att den hdr dumma skit cancern ska forstora sa mycket. Sa kimpigt och trdkigt
att behdva skriva det har. Inget jag ville. Hon kampar varje dag. Hennes leukemi ar sa
aggressiv OCH NU TILLBAKA IGEN! Helt galet. Nar allting kanns battre och hon mar
mycket battre, sa hander det gang pa gang aterfall pa aterfall. Forlat men fan vad jag hatar

dig cancern. Sa himla tungt och hopplést.” (Blogg 2)

”Det svanger snabbt, och det ar just det har att inte veta vilket ben vi skall sta pa, eller vad
som vantar harnast. Det &r en pafrestning jag inte tror nagon som inte upplevt det riktigt
inte kan forstda.” (Blogg 3)

“Vissa dagar dr sjukt jobbiga och man vill bara sticka ner huvudet i vattnet for att sen ta
upp det igen och hoppas pa att allt bara var en drom. Men det ar tyvarr ingen drém, det ar
var verklighet just nu. Andras liv gat vidare medans vi ar mitt i den vérsta tiden av vart liv,

som inte verkar ha nagot slut.” (Blogg 1)

Att kdnna lidande

Nar ens barn fatt en cancerdiagnos, ar det inte bara barnet som upplever lidande, aven
foraldrarna och andra ménniskor runtomkring. De ndmnde ofta i sina bloggar hur jobbigt det
var nar de tvingades gora saker mot sina barns viljor trots att de visste att det var for barnens
bésta. Nagot som var gemensamt for alla foraldrarna var att de upplevde ett stort lidande da
deras barn skulle genomga narkos. Foraldrarna upplevde detta som att deras barn skulle
forsvinna fran dem vid narkosen och att de da kande sig hjéalplosa genom att 6verlamna

ansvaret over sitt barn i fraimmande méanniskors hander.

"Mdnga fragar mig hur jag mar och hur jag klarar av detta. Svaret pd den frdagan dr svar.
Jag mar forstas inte bra. Det &r ett rent helvete vi lever just nu. Manniskan &r sa valdigt

anpassningsbar sa pa ndgot konstigt sdtt vinjer man sig dven med denna svdra situation.”

(Bloggl)
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“Efter de har senaste ljuvliga dagarna kanns det sudd pa omanskligt att beh6va ga igenom
en sadan har behandling. Jag fasar for att behdva gora det har mot mitt barn. Spelar ingen

roll att det dr for hennes eget bdsta, det kdnns fruktansvdrt dndad.” (Blogg 3)

”-Mamma nej, hjalp jag vill inte sticka i fingret jag vill inte det gor sa ont mamma.
Da tarades 6gonen, och det var inte lang ifran att jag brot ihop. Det ar verkligen fruktansvéart
att vara den som haller fast, helst av allt hade jag bara velat ta henne i famnen och springa
déarifran. Men vad ska man gora? Dar far man sitta med henne i famnen, halla fast armar
och hand, en annan person far halla fast och den tredje sticka. Sa fruktansvart, jag har san
angest och kanner mig sa otroligt hemsk efter en san har handelse. Sjalvklart forstar man
det &r viktigt och att man maste, att ingen vill henne illa. Men det gor sa fruktansvart ont i

mammahjdrtat.” (Blogg 4)

“Det dr en mardrom utan dess like att behdva se sitt barn genomlida detta och ingen, IN G
E N kan forsta vad detta innebar utan att ha gatt igenom det sjalv. | och med att hon &r sa
liten och inte kan forklara hur det kénns och vad som gor ont ar det en enda lang gissningslek
i att forsoka hitta ratt lindring. Att behéva hora och se henne plagas sliter mig itu och matte
det snalla fa ga 6ver FORT!” (Blogg 3)

Kénsla av hopp och gladje

Kénslor som hopp och gladje framkom ocksa ofta i resultatet. Trots att situationen
foraldrarna befinner sig i da deras barn drabbats av cancer & mycket jobbig finns det dven
stunder under sjukdomstiden dar dem upplevt gladje och hopp. Det kunde vara exempelvis
nar positiva besked kom, barnet blev piggare eller vid hemfard. Sma saker, men som gjorde
stor gladje for barnet och foraldrarna. Alla fordldrarna skrev att de var tvungna att ha ett
hopp om tillfrisknande for att orka fortsétta framat. Foraldrarna kande gladje och hopp da
deras barn orkade kampa mot sjukdomen, vissa dagar var barnen sa daliga och trétta att de

inte orkade vilket gjorde foréldrarna mer oroliga och nedstdmda.

”Nu finns det bara hopp. Hopp att den nya medicinen ska hjdlpa henne. Vi vet inte var det
kommer att sluta men vi har inget annat val an att hoppas. Man kanner ett hopp att vi

kommer att lyckas och man kdnner verkligen att ldkarna gor allt for henne.” (Blogg 2)
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”Dd kom beskedet som vi vintat pa sd ldnge, ett positiv besked. Inga leukemiceller kvar!!!
Det har var nog den béasta regniga dagen nagonsin och det basta beskedet jag nagonsin fatt.
Nu kan vi blicka framdt och vdga tro att allt ska bli bra.” (Blogg 1)

“Idag var det likarbesked pa programmet, inga blodprov ingen behandling, bara trdiffa
lakarna. Provsvaren pa blodproven sag bra ut. Nagra haller pa att aterhamta sig. Ingen

pafylining i nuldget. Forsta gangen sen du blev sjuk. Sa otroligt skont, vilken ldttnad.”
(Blogg 2)

“Det bdista av allt var métet med likaren som skulle berdtta provsvaren, hon berdttade att
de sag jattebra ut och att benmargsprovet ocksd var bra. Att hon svarat jattebra pa
behandlingen p& s kort tid. SA fantastiskt skont mitt i allt. Nu far vi bara hoppas att det
vdnder” (Blogg 4)

Att kdnna sig hjalplés som foralder

Det framkom ofta i bloggarna om hur féraldrarna kande sig hjélplésa. De upplevde att de
inte kunde skota foraldrarollen eftersom de inte kunde ta det onda fran barnet. Flera av
foraldrarna upplevde stor hjalploshet da deras barn exempelvis vagrade att &ta och de inte
kunde paverka detta pa nagot vis. Det framkom ocksa att de kande sig hjalplosa i samband
med olika vardatgarder dar foraldrarna tvingades halla fast barnet eller gora saker mot
barnets vilja. Alla foraldrarna skrev i sina bloggar om hur de kande sig hjalplésa da de var

tvungna att verlata sitt barns ansvar i andra manniskors hander.

Att kiinna sig sd maktlos, hjdlplos, nistan meningslos som fordlder trots att ditt barn mar
sa daligt och samtidigt inte kunna géra nagonting for att underlatta eller gora situationen
battre. Det ar en sadan fruktansvard kansla att den &r totalt omajlig att formedla. Nar ens
barn har s& ont att han vadjar, bonar och ber om hjalp och inga mediciner hjalper och
ingenting kan man gora som foralder for att ta bort det onda. Det gor sa ont i hjartat bara

man tdnker pd det” (Blogg 1)

“Men herregud att std dar sa maktlos och hjalplés som foralder och lita pa dessa

mdnniskor.” (Blogg 1)

”Om man inte lyckas fa bort det onda da har man ju pa ndgot sdtt misslyckats som mamma,

eftersom det ar darfor vi ar déar, for att skydda vara barn fran allt ont. ” (Blogg 3)
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“Jag onskar att jag kunde ta all smdrta, vdrk, cancerceller, allt ont av hennes lilla kropp

och stoppa in dem i min istdllet. Det dr sa ordttvist att hon ska utsdttas for allt detta.” (Blogg
4)

" Att beskydda henne firdn allt ont, allt det onda, all smarta, allt som gor att hon mast daligt
just nu. Det &r ju det mammor gor, det ar liksom vart syfte och &nda kan jag inte gora det.
Ordet otillracklighet har fatt ett helt nytt perspektiv. Jag som mamma kan inte géra nagot
jag star helt hjalplos pa sidan och tittar pa. Jag hittar inte de ratta orden att beskriva kanslan

av hjdlploshet, otillrécklighet och maktloshet som mamma.” (Blogg 4)



47

8 Spegling av resultat

| detta kapitel kommer vi att tolka vart resultat tillsammans med de teoretiska
utgangspunkterna vi har valt. Tolkningen blir till genom att vi sasmmanlankar resultatet med
Katie Erikssons teori om lidande, den ontologiska h&lsomodellen, krisens olika faser och
tidigare forskning. Tolkningen framstélls enligt de tidigare tva teman som vi fatt fram i

resultatredovisningen.

8.1 Bemdtande inom varden

| resultatet kom det fram att foraldrarna 6nskade att vardpersonalen skulle ge information pa
ett arligt satt s att inga missforstand uppstar och inte forfina sanningen. Aven i en studie
som &r skriven av Singh, Raj, Paschal & Hussain framkom det att foraldrarna uppskattade
arlighet vid kommunikation med vardpersonalen, men foraldrarna utryckte missnoje éver
vardpersonalens val av tillfalle nar viktig information gavs, samt upplevde de att

informationen var bristfallig vid flera tillfallen.

En av de viktigaste sakerna nar det géller bemotande av manniskor i svara situationer &r en
val fungerande kommunikation. Det ar viktigt att kommunikationen fungerar mellan
foraldrarna och vardpersonalen men ocksa vardpersonalen emellan. Foraldrarna upplevde
att kommunikationen inte fungerade s bra vid forflyttningar mellan avdelningarna, framst
pa grund av att vardpersonalen byts. Flera ganger namner foraldrarna dven att det ar svart att
bygga ett fortroende till vardpersonalen, speciellt vid forflyttningar till andra avdelningar. |
studien som ar skriven av Silva m.fl. framkommer det att det brister i kommunikationen och
I saker overforing av patienterna mellan olika enheter speciellt ndr informationen &r

ofullstandig, nar det &r rorigt pa avdelningen eller nér sjukskotare inte ar i jobb.

Foraldrarna uppskattade da vardpersonalen ibland klev ur sina yrkesroller och vagade dela
med sig av sina egna upplevelser. Eriksson skriver att da en vardare visar medlidande offrar
denne oftast nagot av sig sjalv, som foraldrarna namnde vagade personalen 6ppna upp sig
och dela med sig av sina upplevelser, pa satt och vis kan man da se pa saken som att de offrar

nagot av sig sjalv exempelvis gar ur sin trygga zon.
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Lang vantan ar nagot som alla foraldrar upplevt i olika grader under deras barns sjukdomstid.
Vid ankomst till akutmottagningen var familjerna ofta tvungna att vénta langa tider. Dessa
stunder orsakade ofta oro hos foréldrarna p.g.a. risken for smitta hos barnet. | studien som
Carsano m.fl. har gjort framkom det angest, leda och oro hos foraldrarna vid sjukhusbesok
dar vantetiden var lang. For att underlatta upplevelserna av de langa véntetiderna onskade
foraldrarna i studien att vardpersonalen skulle informera battre samt att det skulle finnas
mojlighet for battre utrymmen dér fordldrarna och barnet fick vanta. Detta framkom &ven i
vart resultat. Foraldrarna énskade ocksa att vardpersonalen skulle ge battre information om

deras vantetider eftersom detta skulle underlétta deras tillvaro.

Foraldrarna namnde ofta om hur de uppskattade de sma handlingar som vardpersonalen
gjorde for att underlatta vardagen for barnet och foraldrarna. Att vardpersonalen gav tid at
barnet och foraldrarna var ndgot som de ansag vara valdigt viktigt. Foraldrarna uppskattade
arlighet vilket aven Eriksson lyft fram som en viktig punkt nar det galler att lindra lidande.
Eriksson skriver att man maste skapa en god omgivning dar patienten och anhoriga kan
kanna sig respekterad och sedd for att lidandet skall kunna lindras. Hon anser att lidandet
kan lindras genom sma handlingar, dven det svaraste lidandet kan for en stund lindras genom

karleksfulla handlingar. Det &r dven viktigt att finnas dar for patienten.

8.2 Attvara foralder till ett barn med cancer

| resultatet framkom det att foraldrarna upplevde barnets cancerbesked som overkligt och att
de hade mycket svart att ta in att deras barn hade fatt cancer. Foraldrarna beskrev situationen
som att de levde i en mardrom. | krisens olika faser ar forsta fasen chockfasen, dar beskrivs
det att det for den drabbade &r svart att forstd vad som hant, samt att det at svart att ta in

information och forstd informationen. (Ekselius, Notini & Oberg, 1976).

| resultatet framkom det att foraldrarna kunde ta in beskedet béttre efter att chocken lagt sig,
och de tillsammans borjade kdmpa mot sjukdomen. Det framkom inte bokstavligen att
foraldrarna genomgatt regression men det har ofta uppstatt situationer dar foraldrarna varit
arga och skyllt pa vardpersonal, och detta kan vara ett tecken pa regression. Ekselius m.fl.
beskriver reaktionsfasen som en fas da den drabbade och féraldrarna borjar bearbeta
beskedet och inser vad allt detta innebar. Ekselius m.fl. beskriver att regression kan uppsta i
bade chockfasen och reaktionsfasen, exempelvis att foraldrarna skuldbelagger

vardpersonalen
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Foraldrarna ndmner ofta att de ar tvungna att ha ett hopp om tillfrisknande for att orka
fortsatta framat. Foraldrarna har en standig oro for framtiden, men forsoker anda att inte lata
oron paverka for mycket. | reparationsfasen ar den akuta sorg reaktionen dver och man
forsoker blicka framat och ar darmed inte lika upptagen med att sorja. | denna fas ar det
vanligt att de drabbade kéanner angest éver tryggheten i livet, eftersom de kanner att
sjukdomen paverkar detta. (Ekselius, Notini & Oberg, 1976)

I resultatet framkom det att foraldrarna har bekantat sig med situationen och funnit sin plats
de har dven lart kdnna personalen och kanner sig nu tryggare pa sjukhuset. Ekselius m.fl.
beskriver bearbetningsfasen som en fas dar man borjar kdnna sig tryggare i situationer och

det ar vanligt att man nu &r insatt i sjukdomen och forstar vad det mesta runt omkring innebir.

Foraldrarna namner ofta om den stora oron infor aterfall, detta ar nagot som féljer med under
sjukdomstiden. Desto aldre barnet blev och desto mera tid familjen spenderade pa sjukhus,
blev sjukhuset ett stalle som paminde om negativa stunder och besoken blev allt mer svarare.
Detta kan man tolka som en del av nyorienteringsfasen. Ekselius m.fl. skriver att den
drabbade kan forknippa situationer med sadant som tidigare har hant. I denna fas ar det

vanligt med aterbesok hos lakaren vilket skapar oro for aterfall.

Lidande i olika former var gemensamt for alla bloggar, bade hos foraldrarna men &ven hos
barnen. Foréldrarna hade radsla for framtiden och standig oro for vad som komma skall.
Eriksson skriver att nar en manniska lider genomgar denna alltid en kamp, dar kénslor sasom
radsla angest och oro forekommer. Hon skriver ocksa att det géller att antingen kampa eller
att ge upp. Foraldrarna ndmner att de inte kan ge upp, utan ar tvungna att fortsatta kdmpa
trots att det k&nns tufft ibland.

Foraldrarna skrev hur viktigt det var for dem att vardpersonalen visade omtanke och att de
tog sig tid och lyssnade pa dem. | svara stunder uppskattade foraldrarna da vardpersonalen
visade bekraftelse. | resultatet framkom det dven att foraldrarnas kanslor pendlade ofta
mellan hopp och hoppldshet, de fick gladjas at sma positiva saker vilka kunde vénda till
nagot negativt snabbt. Cancer ar en oberéaknelig sjukdom vilket gor det svart for foraldrarna
att blicka framat och ha ett hopp. Eriksson skriver att det finns tre steg inom lidandets drama,
bekréaftandet av lidandet, sjalva lidandet och forsoningen. Bekraftande av lidande ar viktigt
d.v.s. att nagon ser en. Det kan vara exempelvis via en blick, beroring eller nagra ord. Hon

namner aven att den som lider kénner att denne pendlar mellan hopp och hoppléshet.
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| resultatet framkom det att foraldrarna kanner skuld da de tvingas gora nagot mot barnets
vilja. Men det framkom &ven aggressioner hos foraldrarna under olika vardsituationer, vilket
kan tolkas som att foraldrarna lider och da inte klarar av att lida med barnet. Katie Eriksson
skriver att det uppkommer lidande hos anhériga i manga olika situationer inom varden och
att anhorigas lidande ibland &r svarare att varda an sjalva patientens. Hon skriver ocksa att
nar en anhorig lider kan denne inte lida med patienten, vilket kan orsaka kénslor i form av
skuld och skam eller aggressioner.

Att ha ett barn med en svar sjukdom séattr enorm press pa foraldrarna. Féraldrarna tvingas in
i nya obekvama situationer dar de ibland maste lamna Over ansvaret hos frammande
manniskor. De maste finnas dar for barnet och vara stéttande under barnets sjukdomstid och
det lamnar inte 6ver mycket egen tid for foraldrarna. Detta kan fora med sig kanslor sa som
exempelvis otillracklighet, otrygghet och angest. | en studie gjord av Schweitzer m.fl.
framkommer det hur foraldrarna upplever olika situationer da deras barn drabbats av cancer.
De ndmner hur viktigt det &r for fordldrarna att vara stottande och finnas till for barnet under

sjukdomstiden.

Man kan se pa halsa fran olika perspektiv. | den ontologiska halsomodellen finns det tre
olika nivaer pa halsa, ett gorande, ett varande och ett vardande. Pa gérande nivan bedéms
hélsan genom att se pa yttre objektiva kriterier sa som vissa beteenden som ska framja halsan
och minska risken for sjukdom. Pa varande nivan forsoker man uppna harmoni och balans i
livssituationer och i relationer. P& vardande nivan finns borjan pa hopp och mod och det &r

dar manniskan forsonar sig med livet och dess omstandigheter.
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9 Metoddiskussion

| detta kapitel kommer vi att utféra en kritisk granskning enligt Larssons kvalitetskriterier
(1994). Han har delat upp kriterierna i olika delar, kvaliteter i framstallningen som helhet,
kvaliteter i resultaten och validitetskriterier. Vi har valt att anvanda oss av en underkategori
fran varje del.

9.1 Intern logik

Detta kriteriet ar den som &ar mest anvand, den kan beskrivas som en harmoni mellan
forskningsfragan datainsamlingen och analysmetoden. Syftet med intern logik &r att alla
delar skall bli till en helhet dar fragestallningarna ar grunden for hur datainsamlingen och
analysmetoden skall byggas upp. Kritik som kan berdra den interna logiken kan vara nar
fragestdllningar utesluts, vissa delar av konklusionerna saknas eller inte beror
fragestallningarna (Larsson, 1994, 168-170).

Vart examensarbete ar en kvalitativ dokumentstudie, dar vi anvant bloggar som
analysmaterial. Vi valde att anvanda oss av kvalitativ metod eftersom syftet med vart arbete
var att 6ka kunskap och forstaelse for vilka erfarenheter som foraldrarna till ett cancersjukt
barn genomgar samt 6ka forstaelse och kunskap om bemétandet inom varden. Vi valde detta
amne eftersom vi ar intresserade av cancersjukdomar och vi ansdg att man behover lyfta
fram foraldrarnas erfarenheter nar de har barn med cancer. Vi valde ocksa att inrikta oss pa
bemdtande eftersom vi anser att det ar nagot som hela tiden behdéver utvecklas inom varden.
Vi skapade vara fragestéllningar tidigt i studien och dessa har varit till stor hjélp nar vi skrivit
resterande delar av arbetet. Fragestallningarna som stalldes i vart arbete var foljande: vilka
olika erfarenheter och upplevelser genomgar foraldrarna som har ett cancersjukt barn? och
hur blir foraldrarna bemétta av vardpersonal? och hur vill fordldrarna bli bemétta av
vardpersonal? Vi anser att fragestallningarna, datainsamlingen och analysmetoden bildar en
rod trad. Vi anser att vi hittade svar pa vara fragestéllningar och de framkommer i resultatet.
Vi anser att var bakgrund &r informationsrik och ar relevant till vart examensarbete. Var

bakgrund ar relaterad till barncancer, barn pa sjukhus, att vara foralder, hur foraldrar
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paverkas da deras barn har cancer, krisens olika faser och den sista tiden innan ett barn dor.

Vi har anvant oss av kvalitativ innehallsanalys som datainsamlingsmetod.

9.2 Struktur

Det ar viktigt att studien har en enkel och bra struktur for att lasaren ska ha latt att forsta vad
som ar meningen med resultatet. Det ar viktigt att arbetet har en rod trad sa att lasaren kan
fa ett sammanhang 6ver vad skribenten menat med resultatet. Resultatet i studien skall vara
tydligt och det skall inte finnas tolkningsmojligheter. Det skall finnas en tydlig skillnad pa
vad som ar huvudsak och vad som &r bisak och dessa skall tydligt markeras i texten. Man
skall framstélla resultatet pa ett satt som forklarar och betonar strukturen eftersom det ar
texten som beddms. (Larsson, 1994, 173-175)

Vi anser att vi har en bra struktur pa arbetet och har en rod trad som vi f6ljt genom hela
studiens gang. Vi har anvant oss av enkla ord sa att en lasare som inte ar sa insatt i amnet
aven skall forsta innehallet. Vi har forsokt att dela upp vart arbete i kapitel enligt en logisk
ordning. Eftersom var studie berorde kanslor och tankar hos foraldrarna var det valdigt svart
att fa resultatet enkelt, utan att satta diffusa granser. Eftersom vi anvande oss av
fragestallningarna som huvudteman gick resultaten in i varandra, detta ledde till att det blev
svarare for oss att fa resultatet indelat pa ett bra strukturerat satt. Vi anser anda att vi fatt
resultatet indelat i Overskadliga teman som vi sedan delat upp i kategorier och

underkategorier som aven ger svar pa vara fragestéllningar.

9.3 Heuristiskt varde

Det dvergripande kravet pa all forskning ar att lasaren ska fa ny kunskap inom @mnet. Med
ett heuristiskt véarde inom kvalitativ forskning menas det att man systematiserar
upptackandet av nagot nytt. Inom kvalitativ forskning ar det viktigt att lasaren forstar
resultatet sa att denne skall fa en forstaelse for vilka kanslor andra manniskor kanner, detta

ar en viktig del av en god heuristisk kvalité pa forskningen. (Larsson, 1994, 179-180)

Syftet med vart examensarbete ar att vi vill fa d6kad kunskap och forstaelse for vilka

erfarenheter som foraldrarna till ett cancersjukt barn genomgar samt 6ka forstaelse och
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kunskap om bemotandet inom varden. Vart resultat ger en bra inblick i vilka olika typer av
erfarenheter som foraldrarna till ett cancersjukt barn genomgar samt hur de upplever
bemétandet inom sjukvarden, eftersom vi har analyserat fyra olika bloggar, skrivna av
foraldrarna sjalv. Vi anser att vi fatt ett personligt perspektiv pa resultatet eftersom vi har

tagit material som foréldrarna sjalv forfattat, tack vare detta har resultatet blivit detaljrikt.



54

10 Diskussion

Syftet med vart arbete var att oka kunskap och forstaelse for vilka erfarenheter som
foraldrarna till ett cancersjukt barn genomgar samt oka forstaelse och kunskap om
bemdtandet inom varden. Fragestallningarna som stélldes i vart arbete var féljande: vilka
olika erfarenheter och upplevelser genomgar foraldrarna som har ett cancersjukt barn? och
hur blir foraldrarna bemotta av vardpersonal? och hur vill fordldrarna bli bemétta av

vardpersonal?

Tanken med vart examensarbete var att 6ka kunskapen och ge information at vardpersonal
och andra manniskor som kommer i kontakt med féréldrar som har barn med cancer. Vi ville

oka kunskapen vad géller bemotande inom varden framst for vardpersonal.

Cancer har blivit allt vanligare och de flesta manniskor kommer i kontakt med nagon som
har eller har haft cancer. Att vi skulle skriva om d&mnet cancer var ganska sjéalvklart for oss,
eftersom vi bada ar intresserade av cancervard, och vi bada haft eller har en nara anhérig
som drabbats av cancer. Intresset for att gora en studie om hur det &r att ha ett barn med
cancer samt vilka erfarenheter foraldrarna gar igenom nér de har ett barn med cancer uppkom
da vi sag barncancergalan pa tv dar bl.a. flera foraldrar beréttade 6ppet om sina upplevelser
och erfarenheter, samt forsokte de ge en bild at andra manniskor om hur vardagen ar med ett
cancersjukt barn.

Vi valde att anvanda oss av bloggar eftersom vi ansag att detta skulle ge ett personligt
perspektiv av hur det ar att vara foralder till ett barn med cancer. Vi tror att vi fick ett mer
personligt och arligt resultat nér vi analyserade bloggar an om vi exempelvis intervjuat
foraldrarna. Foraldrarna hade da kanske inte vagat 6ppna upp sig och dekat med sig av sina

erfarenheter pa samma satt som de gjort i sina bloggar.

Vi ville att bakgrundens innehall skulle vara en bra grund for att kunna forsta resultatet. Vi
valde att ta upp i bakgrunden om de vanligaste cancersjukdomarna hos barn, hur det &r att
vara foralder, cancer hos barn, barn pa sjukhus, den sista tiden innan ett barn dor samt
tidigare forskning om hur foraldrarna paverkas da deras barn har cancer. Vi valde dven att
ta upp om krisens olika faser ur ett psykologiskt perspektiv, eftersom detta &r nagot som alla

manniskor som drabbats eller har nagon som drabbats av cancer kan genomga.
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Datainsamlingen var ganska kravande men vildigt givande under innehallsanalysens gang
fann vi samband mellan de fyra olika bloggarna sérskilt om olika kanslor de genomgick och
upplevelser. Vi fick fram véldigt mycket material om fordldrarnas upplevelser och
erfarenheter men vi dnskade att vi skulle fatt fram mera material om hur foraldrarna énskar
att de skulle bli bemotta av vardpersonalen, men vi ar anda nojda éver den information vi

fick fram.

| resultatet framkom det att foraldrarna ofta anvande sig av metaforer. Vi tror att féréldrarna
anvande sig av dessa, eftersom de kanske ville forfina den grymma sanningen, exempelvis
di en av forildern skrev, ”Jag orkar inte ro den har javla skitbaten sjalv mer”, Man kan
tolka detta som att féraldern inte vill uttrycka att hon &r trott pa livet och allt vad det innebér.
Da foraldrarna anvander sig av metaforer kan man ocksa tolka det som ett rop pa hjalp,
foraldrarna kanske inte vill namna att de vill ha hjalp, men de énskar att ndgon skulle se och

forsoka hjalpa dem.

Nagon som vi blivande sjukskdtare tycker ar vart att lyfta fram ar hur viktigt det &r att
kommunikation fungerar bra och att det ges information at foraldrarna. Vad galler
bemdtande ar en val fungerade kommunikation viktig mellan vardpersonalen och foraldrarna
men aven vardpersonalen emellan. Om vardpersonalen ger bra information och
kommunicerar med fordldrarna sa att de ar val informerade, kan det minska pa negativa
kanslor och upplevelser hos foraldrarna. Hur foraldrarna blir bemotta kan paverka
foraldrarnas kanslor, vi sag ofta samband mellan deras kanslor och hur de blivit bemétta i

vart resultat.

Vi vill ocksa lyfta fram att man som vardpersonal skall tanka pa att foraldrarnas beteenden
exempelvis aggressioner 6ver olika vardsituationer kan bero pa en kanslofas och inte pa
varden i sig. Som vardpersonal kan det vara bra att kanna till krisens olika faser for att kunna

skilja pé olika beteenden hos den drabbade och veta hur man ska bemdéta pa béasta vis.

Om vi skulle utveckla vart examensarbete skulle vi kunna anvéanda oss av fler informanter.
Om vi vill fa ett djupare och mer omfattande resultat gallande bemétande av foraldrar som
har ett barn med cancer skulle vi kunna ta med bloggar dar barnet har gatt bort eftersom detta

ar en stor utmaning for vardpersonalen vad galler bemotande av foraldrar i sorg.

Vi hoppas att vart examensarbete kan 6ka kunskapen och vara till hjalp hos manniskor som
kommer i kontakt med foréldrar som har ett barn med cancer. Vi hoppas &ven att
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examensarbetet skall kunna vara till hjalp for vardpersonal som kommer i kontakt med dessa

foraldrar.
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Bilaga 1

Kommunikation mellan foraldrar
och sjukvardspersonal

Skapa ett fortroende till
vardpersonalen

Ge information om véntetiderna

Visa medlidande och empati

Kommunicera med foraldrarna

Samma vardpersonal ger
trygghet

Ge information om vantetider
och utveckla sjukhusets rutiner

Lugnt och empatiskt arbetssatt

Cancerbeskedet

Svért att kanna hopp och se en
framtid

Att kdnna lidande
Kansla av hopp och gladje

Att kdnna sig hjalplos som
foradlder
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