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Jag vet att du sover
kanner varmen fran din hud
bara lukten gér mig svag

men jag vagar inte vacka dig nu

Jag skulle ge dig
allting du pekar pa
men bara nar du inte hor

vagar jag saga sa

Jag kan inte ens ga
utan din luft i mina lungor
jag kan inte ens sta
nar du inte ser pa
och genomskinlig gra
blir jag
utan dina andetag

text. Jocke Berg
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Abstrakt

Vart syfte med detta examensarbete ar att vi vill fa 6kad forstaelse for vilka olika typer av
kansloprocesser som foréaldrarna gar igenom, samt kartlagga deras stodbehov, nér deras barn
drabbats av cancer. Vi vill d&ven redogora for begreppen coping och dven den traumatiska
krisen och dess fyra delar. Var fragestéllning ar: Vilka olika typer av kansloprocesser har
foraldrarna till ett cancerdrabbat barn? Vilka stddbehov har foraldrarna till ett cancerdrabbat
barn?

Denna studie &r kvalitativ, dar vi analyserat fyra stycken bloggar, dar foraldrar till
cancerdrabbade barn, skriver om deras vardag. Med innehallsanalys speglade vi vart resultat
mot vara teoretiska utgangspunkter, vardrelationen och vardgemenskap av Katie Eriksson
(1987, 1990, 1992) samt mot var teoretiska bakgrund, innehallande begreppen coping och den
traumatiska krisen, samt sex stycken vetenskapliga artiklar.

| resultatet kom det fram att foraldrarnas kansloprocess val stammer éverens med begreppet
coping samt den traumatiska krisens fyra delar. De 6vergripande kénslorna som foréaldrarna
kénde var chock, sorg, ilska och hoppldshet. Aven trotthet, oro, humoérsvangningar och
kanslor av hopp kom fram i resultatet. Foraldrarnas stédbehov kom ocksa bra fram, vilket i
stor del var betonat pa gott bemotande, hjalp med praktiska saker och vikten av att kdnna
samhorighet med familjer i samma situation. | resultatet lyftes aven fram vikten av en god
kommunikation mellan vardpersonal och foraldrarna.

Sprak: Svenska Nyckelord: Coping, traumatiska krisen, barncancer, foréaldrar,
bemotande, stddbehov
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Summary

Our aim with this study is that we want to increase our understanding of the types of
emotional processes that the parents are going through, and to identify their support needs,
when their children suffered from cancer. We also describe notions of coping and even the
traumatic crisis and its four quarters. Our question is: What are the different types of
emotional processes the parents of a cancer afflicted children? Assistance needs are the
parents of a cancer afflicted children?

This study is qualitative, in which we analyzed four blogs, where parents of children with
cancer, writes about their daily lives. Using content analysis, we reflected our performance
against our theoretical points, caring relationship and the health care community of Katie
Eriksson (1987, 1990, 1992) and against our theoretical background, containing concepts of
coping and the traumatic crisis, and six scientific articles.

The results revealed that parents' emotional process is well in line with the concept of coping
as well as the traumatic crisis four parts. The overall emotions parents felt was shock, sadness,
anger and hopelessness. Also, fatigue, anxiety, mood swings and feelings of hope emerged in
the results. Parental support needs were also well up, which in large part was emphasized on
good treatment, help with practical things and the need to feel connected with their families in
the same situation. The result also raised the importance of good communication between
health professionals and parents

Language: Swedish Key words: Coping, traumatic crisis, childhood cancer, parents,
treatment, support needs
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1. Inledning

Vi har valt att skriva om d&mnet, vilken kansloprocess foraldrar till barn som drabbats av
cancer gar igenom, for att vi tycker &mnet ar berérande och intressant. Vi anser att da man
arbetar inom varden, behéver man kanna till féraldrarnas stodbehov, vilken kansloprocess de

gar igenom och begreppen coping samt den traumatiska krisen.

Det har blivit allt vanligare att blogga pa internet i &mnen som berér en sjalv. Cancer ar ett
amne som manga véljer att starta en egen blogg om. Med hjalp av en egen blogg kan man fa
stdd av andra i samma situation och beskriva sina kanslor, samt skriva av sig. Med hjalp av att
analysera bloggar, dar foraldrar till barn som drabbats av cancer, skriver, ger det 0ss en
levande och realistisk bild pa det som foraldrarna upplever. Bloggen kan fungera som en
virtuell dagbok, dar man bearbetar det man gatt igenom.

Arligen insjuknar ungefar 130-150 barn i olika former av cancer. Det ar dock ovanligt att barn
insjuknar i cancer och manga cancerformer som vuxna drabbas av forekommer inte hos barn.
De vanligaste cancerformerna hos barn ar olika former av leukemi, lymfom och elakartade
hjarntumaorer. Andra cancerformer kan ocksa vara neuroblastom, Wilms tumdr,
mjukdelssarkom och skelettcancer. Storsta delen av barnen tillfrisknar, men prognosen ar
samre ifall cancern har spridit sig mycket da man inleder behandlingen (Terveyskirjasto
2014).

Fore diagnosen star klar ar det en mycket tung tid for bade barnet och foraldrarna. Som
foralder kan detta vara mycket frustrerande eftersom man manga ganger misstankt att ens
barn lider av nagon svar sjukdom, men vagen till en klar diagnos &r lang. | vissa fall har
barnet lange vistats pa halsovardcentraler och gjort manga undersokningar fore diagnosen
stélls, for andra barn kommer den mycket plétsligt och barnet hamnar kanske in via akuten.
Vissa foraldrar har lange kant pa sig att barnet kanske har cancer, medan det for andra
foraldrar kommer som en stor chock. I allménhet beskrivs tiden fran att man misstanker

cancer, till att diagnosen stélls och behandlingarna bérjar, som tung (1177 vardguiden 2013).

Da ett barn insjuknar i cancer paverkas hela familjen. Nar man far beskedet férvantar man att
foréldrarna ska vara starka och skdta om familjen som forr, men &ven foréaldrarna behover
mycket stod och hjalp for att klara av situationen. For att kunna hjalpa den drabbade familjen
maste man veta hur familjen sjélv ser pa sjukdomen samt hur familjen kommunicerar och

fungerar. Det dr ocksa viktigt att kartlagga hurudant socialt natverk familjen har. Genast fran
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sjukdomens borjan &r det optimalt att minimera vardpersonalens antal, sa att endast en liten
krets vardar det sjuka barnet och familjen. Detta bidrar till att det blir lattare for foraldrarna att
prata om svara saker och 6ppna sig. Om det & mojligt sa ar det bra att foraldrarna skulle fa
hjélp och avlastning da de befinner sig i en jobbig situation (Hallstrom & Lindberg, 2009,
5.237).

Beroende pa vilken cancerform barnet har, gors olika behandlingar. Dessa kan vara operation,
cytostatika eller stralbehandling. Ibland ges stralbehandlingen i kombination med cytostatika
for att minska tumorens storlek sa att operationen blir lattare att genomfora. Detta kan téra
hart pa bade barnet och familjen pa grund av biverkningarna, i synnerhet
cytostatikabehandlingen (1177 vardguiden 2013).



2. Syfte och fragestillningar

Genom detta examensarbete vill vi fa 6kad forstaelse for vilka olika typer av kansloprocesser
som foraldrarna gar igenom, samt kartlagga deras stodbehov, nér deras barn drabbats av

cancer.

Vi vill &ven redogora for begreppen coping och &ven den traumatiska krisen och dess fyra

delar.
Var fragestéllning ar:
- Vilka olika typer av k&nsloprocesser har foraldrarna till ett cancerdrabbat barn?

- Vilka stodbehov har fordldrarna till ett cancerdrabbat barn?



3. Teoretisk bakgrund

3.1Barncancer i Finland

Det ar ovanligt for barn att insjukna i cancer. | Finland insjuknar ungefar 130-150 barn i
cancer arligen. Jamfort med vuxna har barn ett helt annorlunda cancerspektrum. De vanligaste
elakartade sjukdomarna hos barn &r akut leukemi, lymfom och elakartade hjarntumorer.
Andra fasta tumorer ar neuroblastom, Wilms tumér, samt mjukdelssarkom (Rajantie,
Mertsola, Heikinheimo, m.fl. (2010), s.383).

3.2Vad héander i kroppen?

Cancer beskrivs som okontrollerad cellvaxt och forstor omgivande vavnad. Maligna tumorer
kallades av Hippokrates for karkinos, grekiskans ord for krafta, pa grund av att blodkarlen pa

en malign tumor liknar benen pa en kréfta.

Cancerceller skiljer sig fran normala celler pa flera satt. Typiskt for cancercellen ar den
standiga celldelningen, ohammade celltillvéxten, nybildningen av blodkarl och formagan att
komma in i vavnad och metastasera. Cellantalet 6kar hastigt, celldelningshastigheten varierar
mellan olika tumdrformer men &r ganska jamn hos den enskilda tumoren (Nilbert, 2013, s.19-
22).

Cellerna i kroppen maste kunna dela sig for att kunna ersétta utslitna och skadade celler men
aven for kroppens tillvaxt och utveckling. Innan cellen kan dela sig maste den véxa till dubbel
storlek varefter den gor en kopia av sitt DNA. Néar detta skede ar klart delar sig cellen i tva
celler som dr véldigt identiska med den tidigare cellen. En god balans &r viktig i celldelningen
eftersom cellerna annars skulle dela genast de hade tillrackligt med néring och det skulle leda
till att kroppen ej skulle ha en chans att Gverleva, utan bli formlésa klumpar. Darfor finns
detta kontrollsystem (Brandén, 2007, s.169).

Det kan hdnda sig att det ibland sker mutationer i proteinerna och generna. Oftast leder till att
cellen med mutationen dor och den bredvidliggande cellen delar sig istallet. Men om det i
genen for ett protein finns en mutation som ar medverkar i regleringen av celldelning kan
cellen borja dela sig onormalt ofta. Om en cell samlar pa sig mutationer av den har typen kan
det leda till cancer. Nér cellen delar sig onormalt och explosionsartat blir resultatet till sist en

stor cellklump, tumdér. Tumoren tar sedan fasta i den omkringliggande vavnaden. Tillrackligt
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manga mutationer kan fa celltumaren att slappa taget om varandra och da detta sker aker de ut
i blodomloppet, till 6vriga delar av kroppen och bildar da dottertumérer, sa kallade metastaser
(Bréndén, 2007, s.170)..

Tumdrsjukdomar kan delas i god- och elakartade sjukdomar. Godartade tumérer véxer
langsamt och ar beldgna lokalt. Men dven godartade tumaorer kan orsaka lidande och till och
med dodsfall ifall de t.ex. lamnar obehandlade. Elakartade tumdrer véxer snabbare och sprider

sig latt. De ar ocksa mer svarbehandlade (Joensuu, Roberts, Teppo & Tenhunen, 2007, s.368).

3.3Kort beskrivning av de vanligaste cancerformerna hos barn

3.3.1 Leukemi

Leukemi ar den vanligaste cancerformen som barn i Finland insjuknar i. Har i landet insjuknar

arligen cirka 50 barn (Terveysportti, Laakarin kasikirja, 2014).

Akut lymfatisk leukemi (ALL) &r den vanligaste cancerformen hos barn. Det som &r typiskt
for ALL ar att omogna celler i benmargen forokar sig och blir stérre vilket gor att den friska
benmargen trangs undan och hdmmas. Typiska symtom vid ALL é&r trétthet, blekhet,
bensmartor, blamarken som ej forsvinner, svarlakta svar, samt infektionskanslighet. Ett
typiskt tecken pa ALL &r att barnet med jamn takt blir samre. Behandlingen for ALL ar
cytostatika. Under de forsta fyra veckorna behandlas alla med ALL-diagnosen lika.
Stralbehandling och benmérgstransplantation ar dven behandlingsmetoder. Prognosen for

ALL har forbattrats hela tiden. l1dag 6verlever cirka 86 procent av barnen.

Akut myeloisk leukemi (AML) &r mer ovanlig an ALL. Cirka 10 procent av alla leukemifall

ar AML (Barncancerfonden u.a.)

3.3.2 Lymfom

Lymfom ar ett namn for cancer i lymfkortlarna eller i annan lymfatisk vavnad. Det finns tva

huvudgrupper: Hodgins lymfom och non-Hodgins lymfom.

Hodgins lymfom ar den vanligare formen av lymfom. De vanligaste symtomen &r: hastigt
vaxande oomma lymfkartlar. Vid Hodgins lymfom hittas dessa andringar oftast pa halsen,
men de kan ocksa hittas i buken och i bréstkorgen. Man kan fa andningsproblem ifall
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lymfomet sitter i brostkorgen. Om den finns i buken kan man ha smértor. Trotthet, feber och
avmagring ar allménna symtom. Behandlingen vi Hodgins lymfom ar till forst cytostatika och
i vissa fall stralning. Prognosen att 6verleva ar god. Drygt 90 procent av de drabbade

Overlever.

Non-hodgins lymfom ger till stor del samma symtom som Hodgins lymfom och behandlingen
ar liknande. En skillnad mellan Hodgins och non-Hodgins lymfom &r att prognosen hos non-

Hodgins lymfom ar samre, cirka 80 procent 6verlever (Barncancerfonden u.d.).

3.3.3 Hjarntumorer

Tumdrer som forekommer i hjarnan och ryggmargen ar de vanligaste solida tumorerna bland
barn. Cirka femtio procent av dessa sitter i lilla hjarnan eller i hjarnstammen. Om tumdoren
ligger i centrala nervsystemet, hjarnan eller ryggraden, kallas de for CNS-tumdrer.
Hjarntumorer kan vara bade god- och elakartade och vara mer- eller mindre aggressiva. En
CNS-tumér ar problematisk eftersom hjarnan ar vart centrum for tankar, minne, kanslor, vara

fem sinnen, motorik samt cirkulation och andningen och andra basfunktioner.

Symtomen for hjarntumorer varierar till en stor grad och kan vara olika beroende pa tumaorens
lage samt barnets alder. De vanliga symtomen &r huvudvark, trotthet, krakningar. Aven
forsamrade skolprestationer och personlighetsforandringar kan forekomma. Hos riktigt sma

barn kan symtomen vara irritation, svarigheter att &ta och sen utveckling.

Som forsta behandlingsmetod ar operation, dér man forsoker ta bort tumdren helt eller delvist.
Behandlingen efter operation beror pa barnets alder, tumorens lage, hur mycket man av
tumadren som avlagsnats och diagnosen. Cytostatika och stralbehandling ges enligt ett visst
schema. Prognosen for 6verlevnad varierar mycket beroende pa tumorens typ, men ar cirka 70

procent.

Andra vanliga cancersjukdomar hos barn ar neuroblastom, retinoblastom, wilms tumor,

skelettcancer, samt mjukdelssarkom (Barncancerfonden u.d.).
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3.4Coping

Coping ar ett begrepp pa stresshantering. Det finns tva typer av coping. Dessa ar extern

coping och intern coping (Karlsson, 2012, s.536).

3.4.1 Extern coping

Med extern coping menas att man forsoker hitta ett sétt att beméstra en stressig eller
traumatisk situation battre. Man kan dven kalla externa coping for problemfokuserad coping.
Detta kan vara genom att man angriper hotet for att eliminera det eller fly fran situationen.
man forsoker definiera problemet, stka olika l6ésningar och sedan véga dessa alternativ med
varandra. Istallet for att forsoka andra pa omgivningen, andrar man sig sjélv. Till exempel kan

man l&ra sig ett nytt beteende, for att klara av en viss situation (Karlsson, 2012, s.536).

3.4.2 Intern coping

Intern coping, kallas &ven emotionell coping. Med hjalp av intern coping forsoker man mer
handskas med kénslorna &n med sjélva situationen. Som ett exempel vill man ge sig ut pa
promenad, for att driva bort de negativa tankarna, att anvénda alkohol eller droger kan vara en
annan metod for att sla bort de negativa kanslorna. Man kan ocksa anvanda sig av en kognitiv
strategi dar man fokuserar pa nagot annat eller omtolkar situationen helt, for att gora

situationen mindre hotfull.

Andra stressforskare har tagit fram tre undergrupper till intern coping:

Grubbleri — man forsvinner i sina tankar 6ver sitt daliga maende, oroar sig hela tiden dver
stressfyllda situationer, standigt pratar om hur tungt allting ar, utan att man egentligen gor
nagonting at saken. Distraktion — Man letar sig till situationer och beteenden dar man kanner
valbehag och tillfredsstéllelse, som till exempel kan vara sina hobbyer. Negativt undvikande —
Man kopplar bort stress och uselhet genom till exempel alkoholmissbruk, spdnningssdkande
och aggressioner. Detta ger negativa foljder at individen.

Man har dven kommit fram till att copingstrategin distraktion &r den halsosammaste och
effektivaste strategin. En till form av emotionell coping &ar férsvarsmekanismen, dar man
overtygar sig sjalv att hotet inte ar sa allvarligt som det ar, man fornekar det (Karlsson, 2012,
s. 536-537)
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3.5Den traumatiska krisen

Enligt Erikson och Vygotskij ar krisen ett mycket centralt begrepp. Man anser att krisen &r en
nddvandig del i utvecklingen. Krisen kan beskrivas som ett slags motor eller generator, som i
det akuta skedet mest anses vara forknippat med elande och svarigheter med i slutdandan béar
pa froet till ny utveckling. Den traumatiska krisen forknippas mest med begreppet psykiskt
kris. Man talar om denna typ av kris da det hant nagonting plotsligt och oforberett, t.ex. ett
dddsfall inom familjen, ett besked om allvarlig sjukdom eller ett missfall. Enligt Cullberg kan
det definieras som “en plétsligt och oférberedd yttre handelse, som hotar individens fysiks
existens, sociala identitet och trygghet eller grundlaggande tillfredstallelsemojligheter i
tillvaron”’(Karlsson, 2012, s. 549).

3.5.1 Chockfasen

Da den traumatiska krisen inleds far personen information om det som héant. Pa grund av att
man mer eller mindre inte &r beredd kan det vara problematiskt att forsta och ta in
information. Med chockfasen menas alltsa att det ar svart att ta in den nya informationen
eftersom den orsakar sa mycket angest. Man anvander sig av forsvarsmekanismer sa som
avskarmining, borttrangning, isolering och undertryckande. Man kan dven drabbas av
regression och fornekande. Tva andra méjliga reaktioner kan vara paralysi och hysteri, som
ett exempel pa paralysi kan det vara att man lamnar sittande efter att man fatt beskedet av en
allvarlig sjukdom. Chockfasens langd beror pa handelsens art, den egna personligheten,
tankandet samt med manniskornas reaktioner (Karlsson, 2012, s.552-553).

3.5.2 Reaktionsfasen

Reaktionsfasen kan tillsammans med chockfasen kallas akut kris. VVanligen varar denna fas 1-
2 manader, men kan ocksa i vissa fall vara langre. Det &r i reaktionsfasen man reagerar pa det
som hant, detta &r den traumatiska krisens karnpunkt. I reaktionsfasen kommer de starka
reaktionerna fram som sorg, skuld och ilska. Man har nu blivit fullt medveten om beskedet
som man fatt och foljderna av detta, men ar helt och hallet oférberedd psykiskt infor det som
ar pa vag. Man hamnar nu att ta itu med de negativa och destruktiva kanslorna som drabbar
en. For att klara denna process tar man till hjalp av férsvarsmekanismer. Dessa kan vara t.ex.

projektion, forskjutning eller rationalisering. Det ar vanligt att man forsoker hitta en mening i
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det som hant, troligtvis for att fa lite klarhet i kaoset som nu ar pa gang. Manga forsoker
studera sig i &mnet som nu just ar aktuellt, t.ex. medicinsk facklitteratur. Det &r vanligt med
skuldkéanslor. Pa nagot satt lyckas man ofta 6vertyga sig sjélv att det ar ens fel till det
intraffade d&ven om det &r omajligt. Det ar tungt att béara dessa skuldkénslor, vilket kan gora att
man i stallet lagger skulden pa andra. Man behandlar kanslorna pa sa satt att man kan fa

intresse for andra i samma situation.

Aggression ar ocksa en vanlig kansla inom reaktionsfasen. Orsaken till aggressionen ar att
man upplever situationen mycket frustrerande. Tyvarr kan aggressionen paverka det sociala
natverket negativt. Under reaktionsfasen ar det ocksa vanligt med drémmar och
hallucinationer, man drommer kanske om att allting var som forr. Dessa drommar kan héanga
med under manga ar (Karlsson, 2012, s. 553-554).

3.5.3 Reparations- och bearbetningsfasen

Man brukar sdga att tiden laker alla sar och det stammer till en viss del. Efter en tid borjar den
fullstdndiga upptagenheten av traumat minska. | det akuta skedet ar man upptagen av traumat
dygnets alla timmar, men da en tid gatt kan man marka att man barjar fa lite andrum. Man kan
borja mérka att livet faktiskt har en del att erbjuda, genom t.ex. lasning, ett bra tv program, ett
mote med nagon van osv. da har man kommit in i reparations- och bearbetningsfasen. Under
denna fas 6kar sjalveffektiviteten och optimismen. Man kan dven bli mer social och mer
utatriktad, vilket gor att det sociala stodet automatiskt okar. De negativa kanslorna avtar annu
mera och man blir mer och mer aktiv samt utatriktad. Trots detta & man annu i kris och de
negativa kanslorna harskar fortfarande. Men att man anda nu kan kénna positiva kanslor ar det
ett tecken pa att man er pa vag ut ur krisen (Karlsson, 2012, s. 555).

3.5.4 Nyorienteringsfasen

Denna fas som &r den sista, har inget slut. Det som intréffat hamnar man att leva med resten
av livet. Man har blivit arrad av det som hént och ibland kan de negativa kénslorna komma
tillbaka. Nar man uppnatt tre kriterier menar vissa att krisen definitivt ar 6ver. Dessa kriterier
ar: att man har samma framtidstro som fore Krisen, att man kan tianka tillbaka pa det
som intrdffade utan dngest samt att man upplever att man dven utvecklats positivt av

handelsen. Man har lart sig mycket, mognat, fatt sjalvinsikt etc.
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Ibland har det ifragasatts om man verkligen kan mogna och utvecklas samt fa nagot positivt
av en kris, men det finns empiriskt stod for detta. Ur en studie om hur njda amerikaner &r
med livet, visade sig att de som inte gatt igenom nagra storre traumatiska kriser, madde i
medeltal samre. De som gatt igenom nagon psykisk pafrestning gav en positiv effekt pa lycka
och férndjsamhet (Karlsson, 2012, s. 555-556).

4 Teoretiska utgangspunkter

Vi har valt att beskriva begreppen relationer och vardgemenskap av Katie Eriksson som

teoretisk utgangspunkt.

4.1 Relationer

Begreppet relation kommer fran latinets relatio, som betyder att nagonting star i férhallande
till ndgonting annat och galler i ett visst avseende. Vardrelationen - det vill séga, relationen
mellan patienten och vardaren ar grunden i vardprocessen. En god relation innebar ett sant
mote, eller som Buber uttrycker det, ett jags ansvar for du. Manniskan kommer fram som
person genom skrida i relation till andra manniskor. Med detta begrepp kan ménniskan
formedla &kta karlek till andra ménniskor. I en relation mellan méanniska till méanniska
uppkommer det ett utrymme att vaxa. Det &r i relationen till vardaren som patienten skall ha
sin majlighet att uttrycka sina behov, aktuella begér och problem. Det ar viktigt i vardrelation
att patienten lar sig att ge samt ta emot. Detta far anda inte tas for givet. En vardrelation
bygger pa 6msesidighet, det vill séga, att vardrelationen véxer utifran beredskapen hos
vardaren samt patienten. En vardare kan dock inte tvinga fram en god vardrelation. En
vardrelation skiljs fran begreppet interaktion. Detta ar av mera teknisk natur. | vardprocessen
finns &ven interaktioner som kan vara vaxling av information eller genomférande av
aktiviteter. En relation kan uppsta efter en interaktion och vice versa (Eriksson, 1992, s. 55).
Att man uppfattar manniskan som en enastaende varelse, atskiljer henne endast naturligt ifran
andra varelser och staller henne inte i relation till andra. Den som har positionen vardare, har
en hogre grad av ansvar. Da bygger relationen pa gemensamt accepterande av relationen till
sig sjalv och andra, dar bade man sjélv vill vara och far vara patient i forstrostan att den andra,
vardaren, influerar henne utifran hennes begaran. Buber menar att pa den fullstandiga och
ofullstandiga relationen, kan man anta att det ar en lika stor konst att bli vardad som att varda,
lattare sagt, lika svart att vara vardare som att vara patient. Med detta vill man Gppna nya
mojligheter inom vardandet. Vi misslyckas ofta med att vara patienter, eftersom vi inte har

15



formagan att ta emot varden helt och hallet. Detta kan ses som en 6dmjukhetens konst
(Eriksson, 1987, s. 32-34).

4.2 Vardgemenskap

Vardvetenskapens huvudsakliga fraga ar vad som utgor den goda varden. kdrnan inom
vardutbildningen har under alla ar stravat till god vard for manniskan, patienten.

| SAOB definieras gemenskap som ett forhallande dar tva parter har ndgonting gemenstamt.
Gemenskap &r alltsa en sorts intern forbindelse. VVardgemenskap som uttryck existerar inte
direkt i vardlitteraturen utan formas begrepp som relation, samband, férhallande etc. Man kan
ana olika nivaer, djup och omfang i vardgemenskapen. Det &r naturligt for manniskan att ha
gemenskap till andra manniskor. Det ar logiskt att alla former av vard &r olika typer av
manniskogemenskap.

Katie Eriksson menar att god vard ar det som ar gott for manniskan. Det som é&r gott for
manniskan betyder dock inte att det &r utan lidande och smarta. Da man gar in i gemenskap
betyder det att man bildar mojligheter for den andra. Om man utgar ifran att
vardgemenskapen ar vardandets meningssammanhang fordrar man att vardgemenskapen
bildar kallan till kraft och mening i vardandet. Hos varje vardare finns en langtan att bedriva
vard utgaende fran en inre djupare drivkraft. Det finns manga yttre motiv som gor det
grundlaggande motivet diffust. Det finns manga orsaker varfor vi inte idag vagar ga in i en
naturlig vardgemenskap. Det ar absurt eftersom karnan i vardgemenskapen utgors av
mansklighet, kérlek, livsmening och halsa. For bade patient som vardare ar vardgemenskapen
helande. Vardvetenskapens naturliga sammanhang &r just denna gemenskap. Katie Eriksson
uttrycker det som: ”Vi utgér ifrén antagandet att: Vardandet, som vardvetenskapens
kunskapsobjekt, far sin sarpragel som en vardgemenskap vars meningssammanhang grundas
pa Caritasmotivet” (Eriksson, 1990, s.27-30).

5 Tidigare forskning

Vi har valt att redogora for sex stycken vetenskapliga artiklar i vart amne. Vi har anvant oss
av EBSCO host, Swemed+, Cinahl och Pubmed. Vi har anvént sokorden caring, nursing,
cancer, relationship, parents, children och support. Basta sokresultat hittades pa EBSCO
academic search elite med s6korden cancer, children, parents. Vi anvande oss av AND mellan

sokorden och valde att soka dessa ord som subjekt det vill sdga, &mnesord. Vi begransade
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ocksa resultatet med att valja full text och peer reviewed. Som resultat fick vi 94
vetenskapliga artiklar, varav nio var anvandbara i vart &mne. Darifran skalade vi annu ner

antalet artiklar till sex stycken som passade vart &mne bést.

Det som var utmanande for oss var att hitta vetenskapliga artiklar i just ratt amne. Eftersom vi
ville hitta forskning i &mnet hur foréldrarna till ett cancerdrabbat barn kanner sig, vilket
stodbehov de har samt hur sjukskotaren skall bemdéta dem, var det svart att hitta artiklar som
passade denna studie. Manga artiklar vi hittade, handlade mycket om teman sasom doden, hur
cancer i barndomen paverkar foraldraskapet, samt hur barnet paverkas da en foréalder drabbas
av cancer. Vi hade dven svart att hitta artiklar som utgick fran sjukskotarperspektivet, utan de

flesta var antingen medicinska eller psykologiska.

Den sista vetenskapliga artikeln beskriver Iraniska foraldrars upplevelser da ett barn insjuknat
i cancer. Vi anser att det ar viktigt for oss inom varden i Finland, att aven ha forstaelse for hur
man i olika kulturer och religioner upplever detta fenomen. Pa sa sétt haller vi en
mangkulturell standard.

Vi kom fram till att det finns begransat med forskning i detta &mne, det finns mycket att
utveckla inom detta viktiga &mne. Nedan presenterar vi de artiklar vi tycker har passat denna

studie bést.

5.10bjective and subjective Factors as Predictors of Post-Traumatic
Stress Symptoms in Parents of Children with Cancer — A Longitudial

study.

Det &ar kanske ingen Overraskning att de flesta foraldrar vars barn behandlas for cancer,
upplever situationen som allvarligt stressande. Det har visat sig att reaktionerna av den
traumatiska stressen ej enbart forekommer just efter att barnet fatt diagnosen, utan kan

forekomma flera ar efter en avslutad behandling.

Foraldrar till cancerdrabbade barn rapporterar att de drabbas av PTSS (posttraumatiskt
stressyndrom) ar efter att barnets behandling avslutats resultatrikt. Syftet med denna studie
var att analysera objektiva och subjektiva cancerrelaterade faktorer som kan fungera som

riskfaktor till att foraldrarna till ett cancerdrabbat barn kan drabbas av PTSS.
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Informanterna var svenska foraldrar vars barn fick behandling i Goteborg, Link6ping, Umea
och Uppsala. Barnens alder var 0-18 ar. Som metod samlade man in data fran 224 foraldrar
medan cancerbehandlingen holl pa samt efter behandlingens slut. Som datainsamlingsmetod

anvande man sig av sjélvrapport, enkéter samt journaler.

| resultatet fann man att hogre risk att drabbas av PTSS rapporterades bland fordldrar som var
mammor, invandrare, foraldrar som upplevt tidigare trauman, arbetslosa, laginkomsttagare.
Dessutom fanns en hogre risk att drabbas av PTSS ifall barnets prognos var samre, en mer
intensiv behandling, dodsfall hos barnet, hur foraldern uppfattar barnets halsotillstand under

behandlingen med tanke pa psykiska och fysiska symtom samt totala antal symtom.

| den slutliga diskussionen kommer man fram till att posttraumatiska reaktioner har
rapporterats hos foraldrar under de sista artiondena. Man vet annu inte inom forskningen vilka
perspektiv av cancererfarenhet som mest utmanande, som kan leda till dessa symtom. Man
har séllan hittat samband mellan sjukdomsrelaterade faktorer och PTSS hos foraldrar inom
tidigare forskning. Att ens barn drabbas av cancer ar i sig den storsta traumatiska handelsen
och att de dvriga handelserna som &r kopplade till féraldern sjalv, ar av mindre betydelse. Det
kan aven vara sa att tidigare forskning inte tacker orsaken till mojliga traumatiska handelser
(Lindahl Nordberg, Pdder, Ljungman & Von Essen, 2012).

5.2Parental involvement in hospital care

Denna studie &r gjord med syftet att undersoka sjukhuspersonalens uppfattningar om hur
foraldraengagemanget inom barnsjukvarden ar. Studien &r gjord pa tre
universitetsbarnsjukhus i Sverige, dar 338 informanter i personalen deltog. Informanterna

jobbade inom pediatrisk onkologi, kirurgi och neurologiska enheter.

Metoden &r en tvarsnittsstudie dar man anvande frageformular som var specialutformat for
denna studie. Man har utformat enkaten utgaende fran resultat av tre gruppdiskussioner med
vardpersonalen vid ett sjukhus. | enkaten har man 26 fragor som rér personalens egna
forestallningar om foraldrarnas engagemang i pediatrisk sjukhusvard, samt en 6ppen fraga dar
deltagarna har mojlighet att ge forbattringsforslag for att samverkan mellan sjukhuspersonal

och foréaldrarna skulle fungera béttre.

| resultatet kom man fram till att ingen statistisk skillnad kom fram i professionella grupper
med tanke pa arbetserfarenhet, eller andel daglig kontakt med patienterna. Man kartlagde 11
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faktorer som kategoriserades i tva amnesomraden: arbetsrutiner och arbetsbelastning. Man
hittade inga skillnader i uppfattningarna hos de olika personalgrupperna, men inom
barnonkologin betygsatte man arbetsrutiner och arbetsbelastningen betydligt hogre an inom
barnkirurgiska och barnneurologiska enheter. Inom onkologin ansdg man att arbetsrutinerna
underlattade battre foraldrarnas engagemang inom varden. Personalen upplevde en mindre

arbetsbelastning da foraldrarna var involverade.

Det finns dock ett behov av béttre samarbetsrutiner for att arbeta med foréldrar och dessutom
bor man utveckla hur bade muntlig och skriftlig information ges till foraldrarna battre. Som
slutsats kom man fram till att det inte finns en skillnad mellan de tre personalgrupperna, men
att onkologienheternas rutiner underlattar foraldrarnas mojlighet att vara involverade. Med
denna studie har det kommit fram att foraldrar accepteras val som medarbetare inom varden.
Man anser att det behdvs mer omfattande kvalitativa studier for att undersoka hurudana
uppfattningar sjukvardspersonalen har kring foraldrarnas medverkan (Ygge, Lindholm,
Arnetz, 2006, 534-542).

5.3Perceptions of support among Swedish parents of children on cancer

treatment: a prospective, longitudial study.

| denna studie vill man ta reda pa hur tillfredsstéllda foraldrarna till de cancerdrabbade barnen
ar med varden, 1 vecka, 2 manader och 4 manader efter barnets diagnos. Man vill aven ta reda
pa om det finns skillnad mellan mammor och pappors behov géllande hur nojda de &r med
varden. Man vill kartlagga hur manga féraldrar som rapporterar sina behov och pa vilket sétt.

Som metod anvande man sig av att samla in data fran 214 foraldrar till 115 barn genom att
intervjua dem per telefon. Man anvande sig av ett frageformuléar som inkluderade 32 fragor
angaende foraldrarnas tillfredsstallelse av barnets omsorg. Medicinska data blev samlat fran
medicinska journaler av en koordinations-skotare. Studien ar en prospektiv, longitudiell

studie.

Det visade sig att foraldrarna var mest ndjda med l&karnas och sjukskdtarnas tekniska
fardigheter. De var d&ven mest néjda med sjukskétarnas sociala kompetens. L&gst
tillfredsstallelse hade de med lakarnas sociala kompetens, vardorganisationen, ldkarnas

behandlande av information och tillganglighet. Ingen skillnad pavisades mellan mammor och
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pappor nar det gallde hur nojda de var med varden. Foraldrarna upplevde ocksa att de hade ett

behov att prata med psykolog och detta behov vaxte med sjukdomstiden.

Pdder, U. & Von Essen, L. (2009). Perceptions of support among Swedish parents of children
on cancer treatment: a prospective, longitudial study. European Journal of Cancer Care. Vol
18 s. 350-357

5.4 Anticipatory grieving among parents living with a child with cancer

Syftet med studien &r att jamfora sorjandet hos foréldrar vars barn nyligen diagnosticerats
med cancer, jamfort med foraldrar vars barn fatt en cancerdiagnos 6-12 manader tidigare. Det
har visat sig att man ser pa cancer som en dodlig sjukdom trots att prognosen fér barn blivit
battre under aren. De vanligaste psykologiska uttryck for sorg som foraldrarna upplever ar

fortvivlan, hopploshet och vérdeldshet.

Man har fokuserat pa att utveckla ett effektivare terapeutiskt ingripande inom sjukvarden och

professionella har fatt ett 6kande intresse for begreppet forekomst av sérjande.

Som metod har 140 foraldrar, delat i tva grupper: nydiagnosticerade och 6-12 manader efter
diagnos, rekryterades ar 2006 fran tva sjukhus i Jordanien. Man gjorde strukturerade

intervjuer for att beddma férekomsten av foraldrarnas sorg.

| resultatet kom man fram till att mindre an halften av foraldrarna i bada grupperna berattade
att de var i fred med sig sjalv och sin livssituation. De nydiagnostiserade barnens foraldrar
berattade att deras sorg var svarare dn i den andra gruppen foraldrar. Det pavisades ingen

skillnad mellan mammor och pappor.

Som slutsats konstateras det att sjukvardspersonalen bor sporra foraldrarna till att prata om de
negativa kanslorna och tankarna som ar relaterade till deras barns sjukdom. Sjukvarden bor ta
sin an utvecklandet och anskaffandet av stodgrupper for foraldrar. Som vardpersonal bor man

uppmuntra foraldrarna att anvanda dessa tjanster (Al-Gamal & Long, 2010).
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5.5Education Give to Parents of Children Newly Diagnoced with Acute

Lymphoblastic Leucemia: The Parent’s Perspective

Den har studien undersokte fordldrarnas uppfattningar om upplevelserna av att ta hand om
nydiagnosticerade barn med akut lymfatisk leukemi (ALL). Det blir allt vanligare att
foraldrarna skoter om barnen och tar pa sig vardarrollen. De tar dven pa sig att hantera

nddsituationer samt vardagliga behandlingsbehov.

Med metoden Grounded Theory har man intervjuat 12 foréaldrar till barn med ALL med
semistrukturerad personlig intervjuteknik, via telefonsamtal. Man stallde foljande fraga till
foraldrarna: Vilka uppfattningar och upplevelser har foraldrarna som tar hand om det
nydiagnosticerade barnet med ALL i férhallande till den utbildningen de fatt fére den forsta
utskrivningen fran avdelningen? Pa grund av att fragan i sig ar valdigt bred och omfattande,

var en kvalitativ metod darfor lamplig.

Det viktigaste fyndet i resultatet, som har relevans inom klinisk praxis, var vikten av att
erkanna den kanslomassiga borda som féraldrarna upplever efter diagnosen och vilken
inverkan utbildningen har, och hur den forstas av foraldrarna. Att sjukvarden har en forstaelse
for familjeperspektivet ar vasentligt for att géra det mojligt for sjukvarden att ge anvandbar
och informativ utbildning. Ett gemensamt resultat fran informanterna var att det kandes
overvaldigande att uppleva att ens blivit diagnosticerat med ALL. De anség att de hamnade att
lara sig mycket snabbt om sjukdomen. Alla foraldrar ansag att det var kdnslomassigt tungt da
de insag att det kravdes att detta skulle paga de kommande tva till tre aren. Man menar att
denna studie har gett ny kunskap och forstaelse i amnet (Aburn & gott, 2014, s.244-256).

5.6 The lived experiences of parents of children diagnosed with cancer in

lran

Denna studie ar gjord for att battre kunna beskriva upplevelserna som foraldrarna gar igenom
nar deras barn fatt cancer och for att dokumentera sadana upplevelser. Detta ar en
hermeneutisk/fenomenologisk studie som utfordes 2008-2009 i Iran. Data samlades fran 15
foraldrar med hjalp av djupintervjuer for att fanga deras erfarenheter av att ha ett barn med
cancer. Analysen gjordes utgaende fran Diekalmanns ram och delas upp i olika teman. Man

bildade monster utgdende fran temat: ”Att kdnna sig inldst i cancer-atervandsgranden”,
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Dérefter foljde fyra underkategorier: "Motsdgelse 1 forsoning med situationen”, ”D6émd att

acceptera”, "Isolering fran andra” och “forkrossat liv”.

Resultatet fran denna studie visar att foraldrarna kanner sig som om de blivit uppfangade av
deras barns sjukdom. De paverkas psykiskt, fysiskt, och aven vid sociala och familjara fragor.
Man kom fram till att informanterna stravade att anpassa sig till situationen. | denna process
upplevde informanterna tva typer av kanslor: hindrande kéanslor, som motverkade dem fran
forsoning med verkligheten och stodjande kanslor, som hjélpte dem att se ett ljus i tunneln
och hjalpte dem att orka.

Det kom aven fram att vissa foraldrar hatade och skyllde pa sig sjalva for sitt barns
cancersjukdom. En anledning till dessa ké&nslor kan vara att vissa muslimer uppfattar cancer
som Guds straff for synder. Andra kunde kénna skuld for att ha agerat oaktsamt i att varda sitt
barn tidigare och borjade sdka igenom minnen for att fa svar. Kanslan av skuld som har med
barnets insjuknande att géra, kan bero pa foraldrarnas religiosa overtygelse. Det visade sig
aven i studien att foraldrarna hade hjalp av sin religiosa dvertygelse. Genom att hoppas pa ett
mirakel, ger det en kédnsla av tro och hopp. Att utfora sina religidsa traditioner och ritualer,
under barnets sjukdomstid, gav foraldrarna mojlighet till aterhamtning och inre kansloméssigt
lugnande (Taleghanei, Fathizadeh & Naseri, 2012, 5.340-348).

6 Undersokningens genomforande

6.1 Kvalitativ metod

Vi bestamde redan tidigare att var metod i var studie kommer att vara kvalitativ. Med hjalp av
kvalitativ metod far vi reda pa detaljerad och djup information med endast nagra fa
informanter. Inom kvalitativ metod ar det aldrig mangden information som &r det vasentliga,
utan i denna metod &r det innehallet som réknas. | en persons erfarenhet finns det ingen
absolut sanning och inget som é&r felaktigt. Det ar béttre att hitta nagra fa personer med en
bred erfarenhet, som kan ge manga synpunkter av fenomenet, an en stérre skara personer med
mattlig erfarenhet av fenomenet (Henricson, 2012, s. 130, 134). Inom kvalitativ metod vill
man ta reda pa vilka asikter, erfarenheter, funderingar, férvantningar, motiv och installningar

individen upplever med olika saker (Granskar & Hoglund-Nielsen, 2008, s. 73).
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Vi anser att kvalitativ metod ar mycket passande i och med att vi vill ta reda pa vilken
kansloprocess dessa foraldrar gar igenom och hur vi som sjukskotare kan beméta dem. | det
har avsnittet kommer vi att redogdra for hur vi praktiskt har gjort var studie, hur vi samlat

information, vilka databaser vi anvéant och hur vi valt vara bloggar, samt etiska 6vervaganden.

6.2Val av informanter

| kvalitativa studier viljs deltagarna inte slumpmassigt utan tillfragas personligen. Genom att
vélja ett fatal personer som kan ge innehallsrika beskrivningar av fenomenet far man ett
underlag som kan svara pa studiens syfte. Detta kallas andamalsenligt eller strategiskt urval
(Henricson, 2012, s. 134). (Denscombe, 2010, s. 251) stoder detta nar han skriver att
informanterna vid strategiskt urval medvetet valjs eftersom de har nagot speciellt att bidra

med eller en unik inblick.

Vi kommer alltsa att anvanda oss av bloggar, for att fa information. Kriterierna for bloggarna
var att de skulle skriva pa svenska, halla sig till &mnet barncancer och satta tyngdpunkten pa
kansloprocessen. Vi ville dven att nagon av bloggarna skulle sluta lyckligt, dér barnet
tillfrisknade och nagon dar barnet avlidit, for att fa ett brett perspektiv. Vi hittade inga
finlandsvenska bloggar i vart amne, utan de vi hittade var fran Sverige. For att fa ett
konsneutralt perspektiv ville vi dven hitta pappor som bloggade, men det fanns inte, som

passade vara dvriga kriterier.

Vi hittade vara fyra bloggar genom att skriva rubrikerna barncancer och bloggar pa Google.
Det fanns oandligt manga bloggar inom detta omrade, men manga av dem passade inte var
studie pa grund av att det var lange sedan bloggarna blivit uppdaterade, de handlade om

mycket annat vid sidan om barncancern, med mera.

6.3 Datainsamlingsmetod

6.3.1 Vad ar en blogg?

Vi har valt att anvanda bloggar som informationskalla for att vi kommer at foraldrarnas egna
upplevelser pa ett djupare och personligare plan, samt for att det ar relativt lattillgangligt att
hitta ratt sorts information. Vi tycker ocksa att bloggarnas text beror oss pa ett helt annat satt
an vetenskapliga artiklar. Blogg som informationskalla ar lattlast och lattforstadd. De bloggar
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vi valt &r ocksa skrivna pa vart eget modersmal. Som datainsamlingsmetod har alltsa vi valt

att anvénda oss av dagbocker i form av bloggar.

Att blogga pa internet har blivit mycket populart och antalet bloggar 6kar varje dag, da folk
valjer att gora sin egen. Man kan beskriva en blogg som en webbplats dar man uppdaterar ofta
men med korta dagboksliknande inldgg och lasaren kan se dem i kronologisk omvénd
ordning, med det farskaste inlagget hogst pa sidan. En blogg ar latt att anvanda och lasa. De
som l&ser bloggen kan oftast kommentera under inldgget som forfattaren skrivit.

En blogg kan handla om vad som helst, t.ex. sport, mode eller politik. Bloggens forfattare
bestammer sjélv vad hen skriver om och vad som ar bloggens syfte och innehall. | och med att
anvandningen av bloggar ar sa enkel, kan man latt dela med sig sina asikter och tankar, sa att

den som vill kan ta del av dem och gora sig hord (Jonstromer, 2006, s.5).

6.4 Analys av dagbok

Vi har valt att analysera 4 bloggar, det vill séga dagbocker, dar féraldrar, vars barn har fatt

cancer, skriver.

Daghok som datakalla &r ett bra satt att fanga manniskornas tankar och beteenden, som
forskaren har valt att studera. Dagbok &r ett satt att beskriva handelser som redan skett och
blir da viktiga i just forskningssyfte. En dagbok som beskriver handelser i retroperspektiv har
tre ledande bestandsdelar: Faktiska data - En redogorelse for saker som redan hant,
betydelsefulla h&ndelser - k&rnan i dagboken, det man uppfattat som sarskilt viktigt och
personlig tolkning - det som forfattaren av dagboken kanner, upplever och tolkar, gallande

handelserna han eller hon beskrivit.

Dessa tre bestandselar kan vara en viktig kalla till information for forskaren. Det ar dock
viktigt att minnas att inte redovisa dessa redogorelser som objektivt fakta. Det ar viktigt att
forsta att det som forfattaren beskriver ar just hans eller hennes egen version av det som hant.
Hur en forfattare ser pa handelsen beror pa hens tidigare erfarenheter, ambitioner, identiteten
samt personligheten (Denscombe, 2009, s.297-298).

Man bor aven tillagga att en dagbok later sig analyseras pa olika vis, (Alaszewski, 2005, s.
24), pastar att en dagbok kan analyseras pa nagra olika satt, som till exempel innehallsanalys,

grundad teori och diskursanalys.
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6.5Innehéllsanalys som dataanalysmetod

Att bearbeta kvalitativa texter ar en tidskravande metod eftersom materialet oftast ar
omfattande (Henricson, 2012, 5.206).

Enkelt sagt gor vi en kvalitativ innehallsanalys av innehallet i bloggarna, efter att ha delat upp
det i enheter, kodat det med farger och sedan stker efter sammanhang och monster.
Innehallsanalys ar en lamplig metod da man vill analysera texter i ett dokument (Denscombe,
20009, s. 307). Vi borjade med att dela upp bloggarnas innehall i olika enheter, dessa var:
psykisk pafrestning, socialt och praktiskt stod, information och kommunikation samt rutiner
inom varden, som vi gav olika farger for att enkelt kanna igen enheterna (Henricson, 2012, s.
206). Sammanlagt fick vi ett dokument pa 26 sidor, dar de olika enheterna var kategoriserade.
Darefter delade vi in texten i mindre bestandsdelar och gjorde sma kategorier med rubriker, da
vi hittat samband i texterna (Denscombe, 2009, s. 307-308).

Kérnan vid innehallsanalysen ar att hitta likheter samt skillnader i innehallet. Metoden ar
valdigt mangsidig och kan anpassas till olika syften. Det finns dock en risk, att man fokuserar

sig for mycket pa detaljer, i stallet for helheter (Denscombe, 2009, s. 308).

6.6 Etik

Patel och Davidson (2011, s. 63) lyfter fram fyra punkter gallande korrekt etiskt
forhallningssatt vid forskningar och studier. Informanterna till studien eller forskningen skall
delta pa frivillig basis, respondenten bor tydligt informera informanterna om studiens syfte,
samt att endast anvanda materialet man fatt av informanterna till den specifika forskningen
eller studien, inte till nagonting annat. Det ar ocksa mycket viktigt att man som respondent har

hog sekretess géllande materialet man fatt av informanterna, eftersom det ar ytterst privat.

Som vi ndmnde i ett tidigare underkapitel, borjade vi med att skicka ut mail till bloggarnas
skribenter, da vi ansag oss ha hittat lampliga bloggar till var studie. | mailet presenterade vi
forst vart examensarbete, beskriv syftet och fragestallningar och varfor vi tar kontakt. Vi
bestamde oss ocksa strax for att skriva att vi inte nagonstans skulle namna bloggens adress,
eller nagra namn, de skulle alltsa forbli helt anonyma. Darefter fragade vi om de kunde téanka
sig att vi skulle fa ta del av materialet de skrivit i sina bloggar, men gav tydligt ocksa
valmajligheten att de inte behévde delta om det kandes sa. Materialet vi fatt av bloggarna &r
sparat pa Word-filer, som endast har anvants i denna studies syfte. Vi har dven stravat efter att
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vara noggranna och arliga under forskningens gang, for att undvika att texterna att inte

misstolka texterna i bloggarna och pa sa satt paverka resultatet

7 Resultat

Var del med resultat speglar vara fragestallningar och syfte. Med studiens gang kom vi rétt
snabbt fram till att resultatet motsvarade vara forvantningar. Det hittades hela tiden samband i
de fyra olika bloggarna, vilket forenklade var innehallsanalys avsevart. | resultatet redogors
for vilka olika typer av kénsloprocesser foraldrarna har till ett cancerdrabbat barn samt att det
kartlaggs vilket stodbehov foraldrarna har till ett cancerdrabbat barn. Resultatdelen besar av
tre olika teman, som har sammanstallts i kategorierna nedan. Dessa teman har fatt rubrikerna:
socialt och praktiskt stod, psykisk pafrestning, samt information och kommunikation. Vi
kommer att redogora positiva och negativa saker géllande dessa och aven ta med citat fran
bloggarna. Vi har dven gjort en tabell med kategorier och underkategorier for att ge resultatet
en latt 6verskadlighet, som ar bifogad i slutet av vart arbete.

7.1 Socialt och praktiskt stod

Under denna kategori bildade vi underkategorierna, stod och forstaelse fran personalen samt
social kompetens, stod och forstaelse fran familj och bekanta och stod fran lokala

cancerfdreningen.

7.1.1 Stod och forstielse frian personalen samt social kompetens

Hér har vi har redogjort for vad foraldrarna kanner kring positivt och negativt bemétande av

personalen.

Positivt bemgdtande

Det som alla bloggskribenter lyfter fram, &r vikten av positivt bemotande fran personalen.
Foraldrarna har upplevt att vardpersonalen har forsokt skapa en sa bra tillvaro for familjen
som mojligt, trots omstandigheterna. Att personalen bryr sig, ar empatisk och forstaende, har
byggt upp foraldrarnas tillit till dem. Sma saker som personalen gjort for familjen, da det
funnits extra tid, till exempel att baka bullar, har blivit mycket uppskattat av fordldrarna och
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de har i alla fyra bloggarna haft liknande positiva erfarenheter kring detta och har detaljrikt

beskrivit detta i sina bloggar.

”Det kiindes faktiskt tryggt och skont for oss bada att vara tillbaka i trygga hander. Dom ar

verkligen underbara hér och i natt jobbar var favoritskéterska!” (blogg 1)

"\VA-likaren vi haft en hel del var egentligen ledig idag, men hon dr hdr dndd... ... helt
fantastiskt! Hon berattade att hon och en av lakarna fran avdelningen igarkvall haft
telefonkontakt och diskuterat dig. Blir faktiskt rord, sa mycket engagemang utanfor
arbetstid.” (Blogg 3)

“Var huvudkirurg, kom in och tittade till M for en stund sedan och jag tror jag ar lite smakar i
honom ocksa. Sa fin, empatisk manniska far man leta efter! Och sa duktig pa sitt jobb! Tack for
att du kdampade pa och fick bort tumdren! Jag kommer att vara dig evigt tacksam! Dessutom

kdnns han sd engagerad och genuint intresserad av M's mdende. ” (Blogg 4)

”En skoterska och en barnskoterska nerifran avdelningen kom med en fantastisk

frukostbricka till oss med nybakta scones, massa palagg, kaffe och juice. Fint!” (Blogg 3)

Negativt bemgdtande

Inom underkategorin negativt bemotande, fanns det inte lika mycket skrivet av foraldrarna,
vilket vi upplever som positivt. Det negativa géllde mest olika arbetssétt och rutiner bland
personalen. Aven bristen av social kompetens har informanterna beskrivit t.ex. hur man

beskriver vissa saker och hur man handskas med att ge besked.

’Loérdag morgon borjade med en brutal vackning av underskoterskan. Dom drar ofta upp

dom helt morklaggande rullgardinerna nar man knappt vaknat. ” (Blogg 1)

“Rorigt och oproffsigt var dagens mote med dem. Tyvdrr. Vi klagar verkligen inte i onédan
och det mesta har verkligen fungerat klanderfritt gdillande varden sedan vi kom hit.” (Blogg
2)
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"Viss personal anvinder ordet “gndillig” ibland, vilket bade pappa och jag tycker &r helt fel
ordval. INGA barn som dr pd denna avdelningen dr gndlliga. . Men vi sdger det till “de
berorda” — vet att inga sdger sa av “elakhet”, men det dr viktigt att vilja sina ord! Gndlliga

ungar ar nagot helt annat!” (Blogg 3)

7.1.2 Stod och forstaelse fran familj och bekanta

Att be om hjalp kan vara svart for foraldrarna pa grund av manga orsaker. De har dock insett
att det kommer en gréans dar det ar maste att fa hjalp utifran. Att blogga gor att foraldrarna
slipper behdva forklara situationen for vanner och bekanta upprepade ganger, utan kunde

istallet hanvisa till den.

Praktisk hjalp, svart att be om hjalp.

Foraldrarna skriver i sina bloggar att det varit svart att be om hjalp. Detta beror pa att man inte
ar van att be om hjélp och stoltheten ibland ocksa kommer emot. Alla bloggskribenterna har
anda insett att man kommer till en punkt dar man inte langre orkar och har kapaciteten till att
fa en fungerande vardag utan hjalp utifran. Detta géller framst matlagning, stadning och
barnpassning av andra syskon.

“Mdnga vill hjdlpa till och undrar vad vi behéver. Hemma vill man vila och grdata- bryta ihop
lite nar ingen ser pa eller vara social och forsoka ha det som vanligt. S&, det ni kan gora for
att gladja ar att laga mat. Har pa sjukhuset finns micro och vi &r inte krasna. Da var det sagt,
det dr inte litt att be om hjdilp . (Blogg 1)

”Tur man har véarldens béasta svarmor! Vet inte vad vi skulle gora utan var familj och vanner. Vi

skulle ga under tror jag, hela familjen.” (Blogg 3)

Att hela tiden forklara.
De flesta cancerforaldrar som bloggar offentligt tycker att bloggen har tva funktioner, bloggen
fungerar som terapi for dem, samt att de hela tiden slipper forklara laget kring barnets cancer

at slakt och vanner, utan kan hanvisa till bloggen istéllet.
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7.1.3 Stod fran lokala cancerforeningen

| denna kategori hittade vi mycket asikter fran vara skribenter, dar de uppskattade
cancerforeningens engagemang och att kdnna samvaro med andra familjer i samma situation.

De uppskattade dven mycket temakvallarna och det lilla extra som cancerféreningen ordnade.

Samhorighet.
Bloggskribenterna har uppskattat de lokala cancerféreningarnas engagemang och hittat
samvaro med andra cancerforéldrar genom foreningen. Detta har beskrivits som en lattnad, att

fa diskutera med andra i samma situation.

“Utan vidare omsvep borjade alla vi fordldrar att prata med varandra om vdra barns
behandlingar, om hur det har och hur vi hanterar alltihop. Jag har inte varit med om sadana

oppna samtal forut med andra fordldrar pa avdelningen.” (Blogg 1)

“Men ndr det dr Barncancerfonden som ordnar sd kinns det plotsligt mojligt. Det betyder sa mycket
en san har dag. Da far vi chans att traffa andra foraldrar och barn i samma situation och det &r guld
vart for hela var familj. Traffa andra foraldrar som kampar, som ocksa har en hel kasse mediciner

nedstuvade i packningen ndgonstans eller kréikpdsar beredda.” (Blogg 2)
Temakvallar och guldkanter i vardagen.

Barncancerféreningarna har med jamna mellanrum ordnat temakvéllar och evenemang pa
avdelningen, som har beskrivits som hdjdpunkter. Detta har varit t.ex. Julbord, massagekvall
for foraldrarna, filmkvallar, besok av clowner, med mera. Tanken med temakvallarna har varit
att skapa guldkanter i vardagen i man om majlighet och pa familjernas villkor. I bloggarna
kommer det tydligt fram att detta var mycket uppskattat av familjerna.

“Pa kvallen ordnar Barncancerfonden i Stockholm med julbord at alla barn som ligger inne och deras
familjer. Det ar riktigt fint. Aterigen kommer kanslan av att det &r s sjukt att vi tillhér denna grupp

av manniskor”. (Blogg 3).
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7.2PsyKkisk pafrestning

Vi har hittat underkategorierna att ens barn drabbats av cancer och fungerande vardag. | dessa
kategorier hittades mest material. Foraldrarna har detaljerat beskrivit vad de gar igenom

kénslomassigt, i sina bloggar.

7.2.1 Att ens barn drabbats av cancer

Det &r en kanslostorm da ens barn drabbats av cancer. Foraldrarna har beskrivit kanslor kring
att fa chockbeskedet, till kanslorna sorg, ilska, humdorsvangningar, sémnbrist, oro, hopploshet,

men dven kanslan av hopp.

Chockbesked.

Informanterna har skrivit cancerbeskedet som chockartat, med en kéanslostorm, dar man anda
kunnat kanna en viss lattnad, da man antligen vet var felet ligger. Aven overklighetskénslor

forekommer. Informanterna har dven beskrivit att det har varit svart att ta till sig beskeden.

“Jag har ofta oroat mig for olika saker vad gdller barnen. Manga saker, sannolika som
osannolika. Har till exempel varit ratt séker pa att ndgon av dom ska fa atstérningar eller att
kanske bada kommer att vara med om en ordentlig cykelolycka, att nagon av dom bara ska
sluta andas och vara dod pa morgonen eller att nagon kommer att sla huvudet i ett ordentligt
fall nedfor trappen. Nu kénns det som att det lika garna skulle ha kunnat regna grodor, sa
forvanad ar jag. Helt i chock faktiskt. Det kanns sa sorgligt och skrammande och helt
overkligt men samtidigt lite skont. Nu vet vi ju vad han har och vad man kan gora for att

fixa.” (Blogg 1).

“Vad var det som hande? Vem spelar upp denna skitfilm? Drommer jag? Detta héander inte

mig, det hinder bara nagon annan.” (Blogg 2)
Sorg.

Da ens barns av cancer, har det varsta som kan handa skett. Sorg &r en av kéanslorna som

foréldrarna kanner, i alla skeden av behandlingen.

30



” Aterigen fir jag kinna pa hur hemskt det dr att se ndgon man dlskar lida utan att kunna

gora nagot.” (Blogg 1)

“lgar kinde jag mig sa ledsen och hjdlplés och ville vara liten och bli vaggad och ompysslad
och det mesta kéindes jobbigt och tungt.” (Blogg 2)

”Det &r i sig oerhort sorgligt att vakna mitt i natten av att ens trearing vacker en och sager
att hon behover alvedon och sedan snallt tar tva ganska stora bitar av en halv alvedon, bara
sadéar utan vidare klockan tre pa natten. Oerhdrt sorgligt att en trearing fixar det, men anda

gorbart, gdr att genomlida. Angest, dngest, dngest.” (Blogg 2)

“Det ar mer an jobbigt det ar s& obeskrivligt jobbigt. Sa dverjavligt. Nastan ohanterligt.
Bortom jobbigt. Oandligt mycket mer &n vad som ens gar att sdga. Jag kan inte satta ord pa
vad det ar. Men jobbigt ar det inte. Men vad ska man fraga? Maste vara omgjligt att veta.

Vad jag svarade? -"Jag ar valdigt bra pa att fortranga. Men visst ar det jobbigt." (Blogg 1)
llska

Informanterna beskriver att de kant mycket ilska géllande olika saker, bland annat varfor detta
just hant oss. llska och hoppldshet som kanslor gar ofta hand i hand. Foraldrarna har beskrivit

att de kanner frustration dver att saker inte gar som planerat.

“Jag fick i alla fall ur mig lite ilska ndr jag skrek och grdit i korridoren idag nér G fatt vinta

pd rummet i fyra och en halv timme pd att en doktor skulle komma in.”” (Blogg 1)

”Jag hanger inte med. Jag forstar inte. Vad har vi gjort for att reta upp Gud, eller vad det nu

dr som styr vart éde?” (Blogg 3)

"Forbannad morsa dr inget att leka med (speciellt som hon tidigare anmdlt varden )!”

(Blogg 2)
Humdérsvangningar.

Informanterna beskriver sina kanslor som en berg och dalbana, dér det gar upp och ner hela
tiden. For en minut ké&nns allting hoppfullt och mojligt, medan nésta minut kanns totalt

hopplos.

“Jag dr ofta sur och gndller pa dom flesta i min ndrhet fast jag egentligen dr ledsen och

orolig och trétt pa att vara i cancersérjan.” (Blogg 1)
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”Jag pendlar inte mellan hopp och fértvivlan, snarare mellan vantan och fortvivlan. Mellan
gladje och sorg. Mellan angest och angest. Mellan grat och ledsamhet. Pendlar mellan att
fortringa och att forsoka forstda.” (Blogg 4)

SOmnbrist.

Vi markte att somnbristen var ett gemensamt dmne for alla fyra skribenter. De beskrev ofta
hur utmattade och trotta de var av alla omstandigheter. Manga ganger beskrev de att de var sa

trétta att de inte ens fick ordentlig somn pa grund av stressen och oron.
"Sként med oavbruten sémn men kidnner mig dndd inte ett dugg utvilad.” (Blogg 4)

"Efter en natt néstan helt utan sémn och en dag med massor av skéterskor som gor sitt jobb

med dropp och vigningar och kontroller och blodprover dr jag helt firdig.” (Blogg 2)
Oro.

Oro ar ocksa en kéansla som upprepas av alla informanterna i deras bloggar. Man oroar sig
egentligen dver allt som gar att oroa sig 6ver. Detta tar mycket och tar mycket energi fran

foraldrarna.

“Fran att ha levt en rdtt lugn och positiv tillvaro har vi liksom gdtt in i en annan fas nu. Oro,

angslan och vantan, precis som under de forsta tva veckorna, har tagit dver.” (Blogg 1)

"All energi gar dt till att inte bryta ihop nu. Jag grdter hela tiden innombords och ar
verkligen jdtterddd och orolig. Jag vill inte, vill inte, vill inte vara med ldngre.” (Blogg 1)

“Det dr en hemsk kdnsla att ldgga ned sitt lealosa barn pa en brits och ldmna henne ddr till

frdmmande mdnniskor.” (Blogg 2)

“Jag har gjort det igen. Googlat! Fan helvetes javla skit! Jag vill veta. Jag vill lara mig. Jag
gillar att plugga. Men varfor kan jag inte bara lata det vara? Lata varje dag komma och ga,

vara i nuet? Varfor mdste jag hela tiden blicka framat?” (Blogg 3)
Hopploshet.

Gemensamt for alla som genomgar cancerresan ar ocksa kanslan hoppldshet. Denna kansla
forekommer da det varit en langre av daliga nyheter, eller inga framsteg. Man marker att

ljusglimtarna blir mindre och mindre och ljuset i tunneln minskar.
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”Jag balanserar ju som det dr nu hela tiden pa gransen till sammanbrottet. En tunn, dock

stark, trad mellan att orka och att inte orka.” (Blogg 3)

"Men nu fdr det réicka tycker jag. Har liksom fatt min beskdrda del. Gustav ocksd. Och alla
jag kanner. Har vi inte fyllt kvoten? Nar kommer gléidjen och godtrogenheten tillbaka?”

(Blogg 1)

”Na nu sitter jag i bilen och grater. Grater éver att manniskor ar snalla och grater for att
livet blev s& har. Jo men visst gick det lite battre idag? Sticket i fingret var traumatiskt som
vanligt med skrik och tarar, men nog gick det lite battre &n sist. Allt ar relativt. Kan man siga
upp sig fran att vara cancermamma? Jag vill namligen inte ha det har jobbet langre. Sa less

pd alltihop, sa deppig.” (Blogg 2)
Kanslan av hopp.

Varje litet framsteg i barnets cancerbehandling upplevs som stort och ger kanslan av hopp till
foraldrarna. Detta lever foraldrarna ofta lange pa och suger at sig alla positiva nyheter och

besked. Detta gor att man forsiktigt vagar borjar tro pa framtiden igen.

”Pd tal om hjdirta, ultraljud togs idag pa det och det sag bra ut! Vi SUGER at oss alla
positiva besked.” (Blogg 3)

“Tdnk att man kan bli sa glad over att du varit uppe i 30 min och kdikat 1/4 smorgdskex!”
(Blogg 3)

"Ordet lyx har fitt en helt annan innebérd néir man dir hér. Det har fatt en helt annan
betydelse nu. Det som forr var vardagliga sjalvklarheter som man kunde géra nar helst man

orkade och hade lust har nu blivit lyx.” (Blogg 2)

7.2.2 Fungerande vardag

Daligt samvete gillande resten av familjen pa grund av tidsbrist, planering ar A och O samt
mycket vantan, ar tre rubriker vi har beskrivit. Barnet drabbar ju inte endast den sjuke, utan gar

ut 6ver hela familjelivet och kan vara utmanande.

Daligt samvete géillande resten av familjen pa grund av tidsbrist 4r en gemensam kénsla

for alla forédldrar som har syskon till det cancerdrabbade barnet. Hur man @n gor, kretsar nu
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livet kring det cancersjuka barnet och dess behandling. Skribenterna har beskrivit att de gor

allt for att ge syskonen en normal vardag trots detta, men kénner ofta daligt samvete.

Aven p4 relationsfronten kan man kénna daligt samvete, eftersom parrelationen ofta gléms

bort under denna tid.

”De fixade till fredagsmys och ville att hela familjen skulle fika och titta pa ndt roligt pa TV n.
Men vad gér deras mamma efter sjukhusbesoket? Jo, jag drar pa tjejkvill och ldmnar pappan att
fika med barnen. Jag behovde verkligen komma ifrdn och jag vet att jag mdste det ibland, men

mdste det da géra ont i mig att gad ifrdan de finaste jag har”. (Blogg 3)
"Jag far kdampa som en TOK for att ge F en normal vardag”. (Blogg 4)

Vi ar sdllan ensamma. Det tar. Vi ar trotta eftersom vi ar smabarnsforaldrar. Vi ar pa helspann
hela tiden eftersom vi ar cancerforéldrar. Vi racker séllan till for alla tre barnen som har helt
olika behov. Allt det tar pa relationen och det ar tur att vi alskar varandra och har det fint i

grunden”. (Blogg 1)
Planering ar A och O.

Cancerforéldrarna har beskrivit att vardagen gar at att planera en hel del, infér kommande
behandlingar. Trots det hdnder det ofta att behandlingarna uteblir eller skjuts upp, vilket gor

att allting skall planeras om igen. Detta dr ett &terkommande fenomen som beskrivs.

"Vi vet ju att det inte gdr att planera, att det kan gad sd hdr, dndd mdste vi ju planera sd langt det gar -

som sagt sd finns ett liv parallellt med barncancern.” (Blogg 1)

Vi kom ddr med packning och mat for fyra dagar och skulle precis till att installera oss pd rummet
ndr en ldkare kom forbi och kastade ett 6ga pa M's ldppar under 30 sekunder och avgjorde att vi fick
stdlla in alltihop. Aka hem med packningen igen, skicka hem mormor till Gotland igen, stdlla in och

stdlla om. ** (Blogg 3)

“Det blir vildigt rérigt for oss fordldrar som férséker skapa ordning i var kaosartade tillvaro och som
forsoker fd kontroll éver situationen sd gott vi kan och hdlla i M's behandlingsplan. Vi ldser pd och
forsoker forstd och vi tittar i protokollet och antecknar datum. Vi héinger upp oss pd en tidplan, vi

mdste planera med barnvakt, vi behover fa en dverblick, ndt att hinga upp allt det hdr pd.” (Blogg 3).

“Vi vet inte ndr ndsta behandling kommer att kunna pabérjas och vi vet inte hur den kommer att se ut.

Vi kan inte planera for ndsta hemgang och kan i och med det inte ge G ndgot att se fram emot. *

(Blogg 1)
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Mycket vantan.

Detta &r en sak som alla skribenter ofta beskriver. Langa stunder av véntan, vilket ju dr vanligt
pa sjukhus, ar jobbigt for bade fordldrarna samt barnet. Ovissheten hor ihop med lang véntan,

ddr man t.ex. véntar pa resultat, undersokningar och svéra besked. Detta tir pa fordldrarna.

"For en manad sen skrek jag i korridoren pa avdelningen eftersom G fdtt vinta i fyra timmar

pa en ldkare.” (Blogg 1)

"Och varfor i hela fridens namn har ingen likare ringt pa de senaste tolv timmarna och sagt

nat???” (Blogg 2)

”En av de jobbigaste sakerna nu ar den stora ovissheten och vantan pa olika provsvar och
rontgensvar och behandlingsplan och jag tror att hon kan bidra lite med att lindra

vdntedangesten.” (Blogg 1)

Vi hade lite smart raknat ut att det skulle ta dom ungefar en timme att ta bort cvkn och sétta in
en ny pickline. Efter tva timmar hade vi inte hort nagot och jag bérjade bli valdigt orolig.” (Blogg
4)

7.3Information och kommunikation

Interaktion mellan vardpersonal och familjen &r var underkategori inom detta omrade.
En god information och fungerande kommunikation ar avgorande for att en god vard

skall uppnas.

7.3.1 Interaktion mellan virdpersonal och familjen

Manga vikarier, brist pa tillit och social kompetens &r de tre rubriker vi valt att lyfta fram
inom denna underkategori. Dessa faktorer ar viktiga for att fa samspelet mellan vardpersonal

och familj att fungera.
Manga vikarier

Detta har beskrivits som bade positivt och negativt. Man uppskattar alla trevliga vardare samt
annan personal man traffat, men ibland blir det bara for mycket. Att ha egenvardare till barnet

uppskattades enormt och beskrivdes som tryggt hos alla skribenter.
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”Herregud sd mdnga mdénniskor vi tréffat genom denna resa, allt frdn clowner, lokalvardare,

rontgenpersonal...” (Blogg 1)

"En av "de gamla i garden” (alltsd skoterska) dr hos oss ikvill vilket kdnns tryggt nu nér du

ar sa dalig.” (Blogg 4)

" Aven inatt kommer det vara en skéterska inne hela tiden for att ha koll, tryggt for pappa och
dig!” (Blogg 3)

“Det dr dessutom semestertider och ovanligt fullbelagt, jdttefina och kompetenta
sommarvikarier som har det rétt stressigt jobbar, men inte "var" personal som vi lart kanna

och som kdnner oss.” (Blogg 1)
Brist pa tillit

Bloggskribenterna beskriver att tilliten till sjukvarden forloras snabbt da det sker misstag i
barnets vard. Detta beskrivs som frustrerande och skrammande. Radslan att misstagen skall

upprepas finns alltid dar.

”Man ska alltid lyssna pa en mor! Vem vet bast hur ens barn mar och om det cir ndgot fel?”

(Blogg 3)

”Sd MIN dotter har fatt en jivla massa gift i kroppen i onodan? Och dessutom behévt gd genom

en massa provtagningar i onédan.... Hmmm, jo, dessvdrre har det skett nagot misstag.” (Blogg 4)

"G hade dropp och man fragade mig hur det var tankt med det... N&, jag ar bara G's mamma sa

Jjag. Mammorna brukar ju ha koll, fick jag hora. En san mamma dr inte jag, sa jag.” (Blogg 1)

»Jag hade allvarliga samtal idag med doktor B och sota syster L om hur orolig jag ar over att sa
mycket ansvar laggs pa foraldrar (igar blev det tokiga missar med catapressan t ex), 6ver att vi
far nya skoterskor varje dag och att saker missas pa tok for ofta. Och insag i det 6gonblick jag sa
det. Tank om det beror pa att vi ar sk latta foraldrar som inte stéller jattehdga krav och inte

ringer pa klockan ideligen.” (Blogg 1)
Social kompetens

For en god vard kravs det att personalen uppvisar en social kompetens. Detta gor att kommunikationen

fungerar battre. Foraldrarna har upplevt bade god- och daligt social kompetens bland vardpersonalen.
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”Den ldkaren som vi hade “’forsta dagarna forsta iva-svingen” dr hdr idag. Hon dr vildigt
rak i sin kommunikation. ”Lungorna ldater bedrévliga, lungrontgen ful och detta dr ett sista

forsok”. M — ar vi nara att forlora dig!? (Blogg 2)

“Av erfarenhet vet jag hur viktigt det &r med information! S&, som jag redan sagt, ar det

battre den kommer fran kéllan an ryktesvagen.” (Blogg 3)

”Sen har jag dven varit rasande pd hur en av doktorerna behandlar oss. Det ar alldeles for
lang for att beskriva har men hon ar ordentligt otrevlig mot bade mig och G, hon har infor

oss ifrdgasatt kollegors medicinska beslut som t ex att sditta in cortison for snabbt.” (Blogg 1)

”Pratade igdr med Dr A som jag inte kan kommunicera med och som jag inte kanner
fortroende for och blev saklart annu mer orolig. Hon lyssnar inte och lyckas sdga massor av
ord utan att egentligen fa nagot sagt. Hon sager sallan nagot med bestamdhet och vill att jag

bekraftar hennes ordinationer som for att hon ska ha ryggen fri pa nat satt.” (Blogg 1)

8 Tolkning

| det har kapitlet kommer vi att tolka vart resultat mot vara teoretiska utgangspunkter: Relationer
och vardgemenskap av Katie Eriksson (1987, 1990, 1992) och daven mot var teoretiska
bakgrund med begreppen coping samt den traumatiska krisen enligt Erikson och Vygotskij.
Resultatet speglas dven mot tidigare forskningar som har gjorts inom detta omrade. Vi har valt att

organisera tolkningen av vart resultat enligt samma ordning som i resultatredovisningen.

8.1Socialt och praktiskt stod

Vikten av ett gott bemétande och stod fran varden beskriver foraldrarna som mycket viktigt.
Relationen mellan vardaren och familjen beskrivs ofta och uppskattas av skribenterna. Detta
ar likt Erikssons teori om vardrelationer, dar Eriksson beskriver en god relation som ett sant

mote, ett jags ansvar for du. (Eriksson, 1992, s. 55.).

Foraldrarna beskriver ocksa hur glada de kénde sig da personalen gjorde i ordning till
exempel tacomiddag eller filmkvall for cancerfamiljerna. Detta &r ett fenomen som alla fyra
skribenter har beskrivit i sina bloggar med stor tacksamhet. Detta fenomen kan beskrivas med

Katie Erikssons teori om vardgemenskap, dar Eriksson menar att god vard &r vad som &r gott

37



for manniskan. Da man gar in i en vardgemenskap bildar man majligheter for den andre.
Eriksson beskriver att karnan i vardgemenskapen utgors av mansklighet, karlek, livsmening
och halsa, vilket naturligt kan sammankopplas med de sma guldkanterna i vardagen som

vardpersonalen skapade for cancerfamiljerna (Eriksson, 1990, s. 37-30).

Informanterna beskriver ofta hur viktigt det ar att natverket med familj och vanner fungerar
och hur mycket de uppskattar att fa hjalp med praktiska saker, trots att det ar svart att komma
over gransen att vaga be om hjélp. Det var dven tungt att hela tiden behova forklara 6ver
barnets tillstand infor slakt och vanner. Har ar bloggen ett viktigt redskap, eftersom
foraldrarna kunde hanvisa till att ga och félja med bloggen, dar de uppdaterade efter hand. Vi
fann inte nagon koppling till vara teoretiska utgangspunkter eller till var teoretiska bakgrund,
da vi hittade denna information i bloggarna. Skulle man gora en bredare studie, kunde man

soka forskning inom detta omrade.

Gemenskap med andra i samma situation ar viktigt och att fa prata av sig. Informanterna har
beskrivit samvaron i cancerféreningarnas temakvallar som positiva, dar de fatt traffa andra i
samma situation. Samma resultat hittades hos Al-Gamal, E., Long, T. (2010) forskning, dér
det lyfts fram vikten av att sjukvardspersonalen bor ta sig an utvecklandet och anskaffandet av
stodgrupper for foraldrarna samt att sporra foréldrarna till att anvanda stédgrupper. Detta kan
aven liknas som en av copingstrategierna, distraktion, som Karlsson (2012, s. 536-537)
beskriver det som, dar man letar sig in i situationer och beteenden dar man kan kanna
valbehag och tillfredsstéllelse. Detta &r enligt Karlsson den hélsosammaste och effektivaste
copingstrategin.

8.2Psykisk pafrestning

Psykisk pafrestning ar det tema som vi hittat mest information kring. Informanterna har
beskrivit begrepp som chock, sorg, ilska, humoérsvéngningar, sémnbrist, oro, hoppléshet men

aven kéanslan av hopp.

Da det vérsta som kan handa skett, att ens barn fatt diagnosen cancer, kommer chocken, dar
man har svart att ta in detaljerad information. Foraldrarna har beskrivit dessa kanslor som
overkliga och de har haft svart att ta till sig det som hant. Detta kan efterliknas chockfasen i

den traumatiska krisen, enligt Karlsson (2012, s. 552-553), dar Karlsson beskriver att det just

38



ar problematiskt att ta in all information eftersom man mer eller mindre inte ar beredd pa det.
Det kan ocksa vara svart att ta in den nya informationen eftersom den skapar sa mycket
angest. | chockfasen kan man &ven drabbas av paralysi eller hysteri, samt regression och

fornekande.

Informanterna har rétt detaljrikt beskrivit att de haft kanslor som ilska, humdérsvéangningar,
sorg, skuld och oro. Dessa kénslor ar likt nasta fas i den traumatiska krisen, reaktionsfasen.
Karlsson (2012, s.553-554), beskriver reaktionsfasen som da man reagerar pa vad som hant,
vilket &r den traumatiska krisen karnpunkt. Dessa kéanslor, som forédldrarna kénner, ar just
typiska for denna fas. Karlsson lyfter sarskilt fram kénslorna skuld och ilska, som typiska for

reaktionsfasen.

Kénslan sorg, som informanterna ofta beskriver, har aven sérskilt lyfts fram i Al-Gamal &
Long’s studie (2010), dir man beskriver sorg som det vanligaste psykologiska uttrycket som

ibland utspelas som fortvivlan, hoppléshet och vérdeldshet.

Trottheten ar ett aterkommande tema som informanterna beskriver. De beskriver att man
kanner sig trott och sliten hur mycket man an sover och det ar ocksa ofta svart att sova
ordentligt. Vi hittade inga samband mellan detta fenomen och vara teoretiska utgangspunkter
samt teoretiska bakgrund, alltsa ar detta en ny kunskap i denna studie. Det skulle kravas en

bredare studie med eventuellt fler vetenskapliga artiklar for att hitta information kring detta.

Informanterna beskriver daligt samvete som en aterkommande kansla. Man har daligt samvete
for att ens barn har drabbats av cancer och daligt samvete for att inte ha samma tid for resten
av familjen och slakten. Vilket ocksa Taleghani, F., Fathizadeh, N., Naseri, N (2012 s. 340-

348) har kommit fram till i sin studie.

Kanslan av hopp &r dven en av kanslorna som informanterna beskrivit. Man suger at sig
vartenda positivt besked och forsoker ta vara pa ljusglimtarna. Liknande resultat har aven
kommit fram i Taleghani, F., Fathizadeh, N., Naseri, N (2012 s. 340-348) studie, dar man
beskriver att informanterna i studien strdvade till att anpassa sig till situationen, genom

stodjande kanslor dar man kunde se ett ljus i tunneln och hjalpte dem att orka.
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8.3Information och kommunikation

En god social kompetens hos sjukvardspersonalen uppskattas mycket av foraldrarna och det
leder aven till en god kommunikation inom varden. Informanterna har upplevt bade god och
dalig social kompetens fran vardpersonalen. Liknande resultat har

Pdder, U. & Von Essen, L. (2009, s. 350-357), kommit fram till i sin forskning, dar man
genom intervjuer kartlagt hur nojda foraldrar till cancerdrabbade barn, var med varden och
dar de kom fram till att de var mest ndjda med sjukskotarnas sociala kompetens men lagst

tillfredsstéllelse dver lakarnas sociala kompetens.

Bristen pa tillit till varden ar ett &mne som alla fyra informanter har beskrivit i sina bloggar.
Pdder & Von Essen (2009, s.350-357), har i sin studie ocksa kartlagt att deras informanter
kande missnoje over vardorganisationen och lakarnas behandlande av information och

tillganglighet.

| hela avsnittet med Information och kommunikation kom det upp flera nya upptéckter dar det
inte fanns koppling till teoretiska bakgrunden eller till de teoretiska utgangspunkterna, bland

annat géllande rubriken "Manga vikarier”. Detta dr séledes ny information for oss. Skulle man
gora en bredare studie skulle det vara mojligt att dven soka djupare i vetenskaplig information

kring detta.

9 Kiritisk granskning

| det har kapitlet kommer vi att kritiskt granska var studies tillforlitlighet enligt Larsson
(1994). Larsson har delat in kriterierna i olika delar: Kvaliteter i framstéllningen som helhet,

kvaliteter i resultaten och validitetskriterier.

9.1Intern logik

Larsson menar att intern logik ar en harmoni mellan forskningsfragor, insamling av data och
analysteknik. Den ar ocksa ett av de mest anvanda kriterierna. Den interna logiken &r byggt sa
att alla enskilda delar blir en enhet. Det &r viktigt att inte fasta sig fér mycket kring endast en
metod, da det kan paverka resultatet (Larsson, 1994 s.168-170).
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Vi valde att anvanda oss av kvalitativ metod, eftersom vi ville fa dkad forstaelse for vilka
olika typer av kansloprocesser som féréaldrarna gar igenom, samt kartlagga deras stodbehov,
nar deras barn drabbats av cancer. Vi ansag att denna metod passade oss bra, eftersom den &r
mangsidig och bred. Trots det fick vi, med de enskilda informanternas uppfattningar. Det ar

aven viktigt att halla sig till helheterna for att fa studien lattlast.

9.2Struktur

Det &r viktigt att studien inte blir for komplicerad och att den har en bra 6verskadlighet, for att
det skall finnas en enkel och bra struktur. Detta gor att s manga som mojligt kan ta del av
studien, inte endast manniskor inom branschen. Det &r givetvis ocksa viktigt att resultatet i
studien ar tydligt, inga tolkningsmajligheter bor finnas For att ett innehall ska ha god struktur
bor det finnas en god Gverskadlighet och inte vara sa invecklat. For att kunna gora en enkel
och logisk sammanfattning &r struktur ofrankomlig, men for att fa ett tydligt resultat behover
det finnas struktur dven i ramaterialet. Det ar trots det i slutprodukten, texten, som
beddmningen sker (Larsson, 1994, s.173-175).

Vi har forsokt att dela upp vart arbete i kapitel enligt logisk ordning, for att fa en bra
overskadlighet. Det var svart att gora resultatet latt, utan att satta suddiga granser, eftersom
var studie behandlade kanslor och tankar hos informanterna. Detta &r trots det just typiskt for
en kvalitativ studie. Vi har aven hallit oss till ett enkelt sprak for att gora studien mer lattlast.
Resultatdelen har delats in i de tre teman som vi borjade hela innehéllsanalysen ifran, for att

behalla en viss struktur, samt en logisk ordning.

9.3 Heuristiskt viarde

Syftet med heuristiskt varde &r att man vill ge lasaren ny kunskap kring nagonting. Detta &r i
och for sig syftet med all forskning, inte enbart inom kvalitativ metod. En kvalitativ studie ar
dock beroende av att ge ny kunskap. Ifall man som skribent lyckas med analysen, ger man en
ny verklighetssyn och gor dessutom det oklara rimligt. Det ar ocksa viktigt att férankra sitt
resultat i verkligheten, sa att lasaren skall fa en forstaelse for vilka kanslor andra manniskor

kanner, det vill saga forsta resultatet i forskningen. (Larsson, 1994, s.179-180)
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Syftet med detta examensarbete ar att vi vill fa 6kad forstaelse for vilka olika typer av
kansloprocesser som foréaldrarna gar igenom, samt kartlagga deras stodbehov, nar deras barn
drabbats av cancer. Resultatet ger en bra inblick i vilka olika typer av kansloprocesser som
foraldrarna gar igenom samt deras stodbehov eftersom vi har gjort var innehallsanalys pa fyra
bloggar, skrivna av foraldrar sjalv. Pa sa sétt blir perspektivet valdigt personligt. Eftersom vi
hittade &mnen i bloggtexterna som inte kunde forankras i varken de teoretiska
utgangspunkterna eller vetenskapliga artiklar, hade vi dven hittat helt nya amnen, dar man

kunde ha hittat mer vetenskaplig bakgrundsfakta om man gjorde en bredare studie.

10 Diskussion

Med detta examensarbete har vi velat fa svar pa: Vilka olika typer av kansloprocesser har
fordldrarna till ett cancerdrabbat barn? Vilka stodbehov har foraldrarna till ett cancerdrabbat
barn? Vart syfte med detta examensarbete har varit att genom en kvalitativ litteraturstudie
komma fram till vilka upplevelser och kénsloprocesser foraldrar till ett cancer drabbat barn
gar igenom. Innehallsanalysen gav oss rikligt med material som gjorde att studien blev valdigt
tidskravande men samtidigt var informationen vi fick fram mycket tydlig. Nar vi analyserade
bloggarna kom vi at informanternas kanslor och tankar kring barnets cancersjukdom pa ett
helt annat satt &n om vi skulle ha gjort analysen pa enbart vetenskapliga artiklar. Det kandes
mycket givande att fa ta del av dessa personliga texter som féraldrarna skrivit. Det var
daremot svart att hitta exakt sadana vetenskapliga artiklar som skulle ha passat till var studie.

Man kan ténka sig att detta omrade &r relativt outforskat annu.

Som vi redan namnde i resultatet sa motsvarade resultaten vara forvantningar. | resultaten
presenterade vi tre teman: socialt och praktiskt stod, psykisk pafrestning, samt information
och kommunikation. En intressant aspekt i resultatet var att alla fyra informanter upprepande
ganger namnt i bloggarna hur mycket de uppskattade vardpersonalens engagemang med att
skapa guldkanter i vardagen, vilket inte kom fram i tidigare forskning. Detta kunde vara att
vardpersonalen t.ex. ordnade filmkvall for familjerna eller bakade pizza. Detta kunde ocksa
ordnas via lokala barncancerféreningarna som visade sig vara aktiv med att stdda familjerna.
Vi tycker att det ar viktigt att ge den typen av stdd till familjerna eftersom deras situation &ar
pafrestande och de kan behdva alla ljusglimtar i vardagen for att orka. Detta ger dven
familjerna en stund da de inte behover tanka pa sjukdomen utan kan koppla av och fa traffa

andra familjer i samma situation. Informanterna uppskattade samvaron av familjer i samma
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situation. Vi tycker att samarbetet mellan avdelningen och barncancerféreningen darfor ar

viktigt och bor fungera.

Personalen som arbetar med cancersjuka barn och deras familjer bor kanna till foraldrarnas
stodbehov for att kunna ge sa god vard som mojligt och basta méjliga bemotande. Det som vi
kunde lasa mellan raderna i resultatet var att de sma handlingarna personalen gjorde for

familjerna, betydde mycket for foraldrarna.

Som vidare forskning skulle vi féresla att man kunde ta reda pa vilka stédbehov familjerna

har efter att barnets behandlingstid ar forbi, da vardagen kommer emot.
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