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SAMMANFATTNING (SVENSKA)

Foraldrar med barn som far diagnosen cancer hamnar i en livskris. Hela familjen drabbas av
kaos. For att fordldrarna ska kanna att de far stod av sjukskéterskan, kravs att de far anpassad
och lattillganglig information om sitt barns sjukdom. Syftet med den hér litteraturstudien ar
att belysa behovet av stod, hjalp och information inom barncancersjukvarden, ur bade
foraldrars och sjukskoterskors perspektiv. Bade kvalitativa och kvantitativa artiklar anvandes.
Tre kategorier framkom under granskningen av artiklarna: foréldrars behov av information,
foraldrars upplevelser av trygghet och stdd, sjukskoterskans stod till foraldrar. Sjukskoterskan
bor ha forstaelse for dessa foraldrars situation och ge foraldrarna den information som de
efterfragar, vilket underlattar foraldrarnas delaktighet i deras barns vard. | resultatet framkom
att manga foraldrar kénde att de fick otillracklig information angaende sitt barns sjukdom
fran sjukvardspersonal och att sjukskoterskor inom barncancersjukvard kanner att de har ett
behov av specialistutbildning for att kunna vara sékra och trygga i sin yrkesroll nér de ger
information till drabbade familjer. Darfor ger specialistutbildning for sjukskoterskor inom
pediatrisk onkologi och palliativ vard en vardefull kunskap, som gor att sjukskoterskor
kanner sig sakra och darmed kan vara ett bra stod till bade foraldrar och barn pa

barncanceravdelningar.
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INLEDNING

’Att fa veta att ens barn har cancer innebér inte bara ett hot om att mista barnet, det innebar ocksa
en plotslig, genomgripande forandring av familjens liv. Allt blir kaos och de kénner att de inte har
nagon kontroll”(1). Sid.364

Foraldrarna kan kanna stor ensamhet nar de far besked om sitt barns cancerdiagnos och soker ofta
narhet till sjukvardspersonalen. Foraldrarna behdver fa hjalp med information, psykiskt stod och
praktisk hjalp. Under var verksamhetsforlagda utbildning pa Drottning Silvias barnsjukhus, métte vi
foraldrar till cancersjuka barn som hade manga fragor. Vi upplevde att det fanns en brist pa den
information som gavs till foraldrar. Eftersom vi sjalva ar foraldrar kan vi forsta den osakerheten som
foljer pa att inte fa svar. Darfor ville vi undersoka vilket behov av information foraldrar till
cancersjuka barn har, vilket stod de far och om sjukskéterskorna upplever att de har tillracklig

kompetens for att ge réatt stod.

BAKGRUND

BARN MED CANCER
Omkring 300 barn och ungdomar i Sverige insjuknar i cancersjukdom varje ar. Forekomsten

av olika cancerformer varierar hos barn och ungdomar beroende pa kon, etnicitet och alder.
Cancer uppstar nar en cell okontrollerbart forokar sig och tranger undan andra celler sa att de
inte fungerar. Den vanligaste cancerformen hos barn under 15 ar i Sverige ar leukemi. Nést

vanligast &r hjarntumaér och Wilm’s njurtumor (1, 2, 3).

Varfor barn drabbas av cancer &r oftast oként, dock kan arftliga faktorer kan spela in. Idag
overlever fler barn som fatt en cancerdiagnos, 75-80 procent har en genomsnittlig
femarsoverlevnad i Norden. Inom barnonkologin finns ett nationellt och internationellt

samarbete som ar val utvecklat och som ger en htg kompetens inom detta omrade (1, 2, 3).

Symtom
Symtom vid cancersjukdomar varierar beroende pa vilken typ det &r och var de ar belagna.

Svullnad, tryckpaverkan, feber, trotthet och viktnedgang kan vara symtom vid olika

barncancerformer (1, 2, 3).



Behandlingar och biverkningar

Det kravs en hogt specialiserad och utvecklad omvardnad for att pa basta satt genomfora
behandling av barn med cancer (2).

Behandlingarna &r allt mer framgangsrika och syftar till att barn med cancer blir helt friska.
For att bekdmpa cancern behandlas barnet intensivt med hdga doser av flera olika ldkemedel,
dessa ger kraftiga biverkningar sasom till exempel illamaende, haravfall och feber.
Cytostatika, stralbehandling och operation kombineras ofta for att behandla cancern. De

kraftiga biverkningarna leder ocksa till att barnet kan drabbas av infektioner (1, 2, 3).

Att vara foralder till ett cancersjukt barn
For foraldrarna kan det vara mycket stressfyllt att se sitt barn fa behandlingar och ma daligt. Darfor

behover foraldrar fa stottning, traning och ldra sig att hantera barnens reaktioner i svara situationer.
Foraldrarna behdver ocksa kunskap och vagledning om sitt barns sjukdom for att kunna hantera deras
barns kanslor. Sjukvardspersonal behover ge lattforstaelig information till foraldrarna och ha en bra
kommunikation med dessa for en 6kad trygghet, vilket ger stor trost till foraldrarna (4). Har &r det
viktigt att foraldrarna kanner att personalen har kontroll 6ver situationen. Informationen som ges till
foraldrarna i borjan av deras barns insjuknande, maste upprepas flera ganger, for att familjen lattare
ska ta till sig informationen. Aven skriftliga stodord fran lakarens informationssamtal kan underlatta.
Detta for att foraldrar ska kunna forsta hur deras barns olika behandlingar genomfors, vilket .skapar
trygghet for dem (1, 4, 5). Kunskapen om sitt barns behandlingar &r viktig for att familjen/féréldrarna

ska kanna att de har kontroll Gver hela situationen och k&nna delaktighet (1).

OMVARDNAD VID BARNCANCER
En god omvardnad vid barncancer syftar till att minska och lindra symtom och smaérta, samt

forebygga biverkningar vid behandlingar (1, 2, 3). For att foraldrar och barn ska kénna sig
trygga, ar det oerhort viktigt med en god kommunikation i omvardnaden av det sjuka barnet
(1). Ocksa ickeverbal kommunikation sa som berdring eller 6gonkontakt kan skapa en
tillitsfull relation. Sjukvardspersonal behdver stotta foraldrar i att bara vara foraldrar, sa att de
kan bevara en god foraldraroll under barnets sjukdomstid (6). Nagot som ger meningsfullhet
och kraft for de sjuka barnen och deras foréldrar under sjukdomstiden, ar att de i mojligaste
man far bibehalla sitt vardagsliv (2, 3). Foraldrarna behdver ocksa mycket stéttning
psykosocialt, genom bearbetande samtal, psykologisk och social vagledning. Behoven &r

mycket individuella och kan vara skiftande beroende pa var i sjukdomsfasen barnet befinner
sig (6).



SJUKSKOTERSKANS ROLL
Joyce Travelbee ar en psykiatrisk sjukskéterska som foddes 1925 i New Orleans. Hennes

fokus ligger pa omvardnadens mellanmanskliga aspekter. Begreppet empati intar en stor plats
i Travelbees omvardnadstankande. Hon anser att varje individ ar unik, oersattlig och moter
sjukdom och lidande pa ett personligt och individuellt satt. Hon sager att:

’Omvardnad ar en mellanméansklig process dar den professionella sjukskoterskan
hjalper en individ, en familj eller ett samhalle att forebygga eller beméstra
erfarenheter av sjukdom och lidande, och vid behov finna en mening i dessa
erfarenheter” (7, sid 27).

Forutsattningar for mellanmanskliga processer inkluderar valfungerande kommunikation for

att formedla information och stéd i form av trost och trygghet.

Information och kommunikation
Begreppet kommunikation kan beskrivas som ett “6msesidigt utbyte”, att gora nagot

gemensamt och att "gora nagon delaktig”. Ickeverbala uttryck som kroppssprak och det
outsagda ingar i all kommunikation (8). Kommunikation ar ocksa en mellanmansklig
utmaning och kan vara en majlighet att genom en gemensam process skapa forstaelse i ett
samtal. Informationssamtal med foraldrar om barnens sjukdom ar en viktig uppgift for
sjukskoterskan (9). Enligt kompetensbeskrivning for legitimerad sjukskéterska skall

sjukskoterskan:

Ha formaga att kommunicera med patienter, narstaende, personal och andra pa ett
respektfullt, lyhort och empatiskt satt i dialog med patient och/eller narstaende ge
stod och vagledning for att mojliggora optimal delaktighet i vard och behandling.
Informera och undervisa patienter och/eller narstaende, saval individuellt som i
grupp med hansyn tagen till tidpunkt, form och innehall. Forvissa sig om att patient
och/eller narstaende forstar given information. Uppméarksamma patienter som ej
sjalva uttrycker informationsbehov eller som har speciellt uttalade

informationsbehov ™ (10, sid 11).

Begreppet information betyder utbilda, undervisa eller egentligen ge form at nagot. Det

innehall som 6verfors vid kommunikation kan betecknas som information. Information kan



besta av fakta, upplysningar eller underréttelser. Att bli informerad &r en ndédvandig
forutsattning for att tillskansa sig kunskap (11). Information kan tas emot pa olika stt vilket
paverkas av den situation mottagaren befinner sig i. Det kravs en miljo dar mottagaren kan
kdnna sig trygg, vagar stalla fragor och sjalv kan reflektera 6ver den information som givits,
for att utveckla kunskap (12).

Nér barn drabbas av cancer, har fordldrarna ofta liten kunskap om cancersjukdom, detta
skapar otrygghet hos dem. Att hjélpa till att forklara eller formulera fragor kan ge mod och
hopp for foréldrarna och darmed ge dem mojlighet att hitta copingstrategier. Under
informationens gang kan sjukskaterskan skriva ner stodord och lamna till familjen. Detta for

att barnens foraldrar ska kunna minnas eller beratta for andra som star narmast familjen (1).

Det ar mycket viktigt att sjukskdterskan har en positiv ton nar han/hon ger information till
foraldrar och barn angaende barnets sjukdom. Det stélls stora krav pa sjukskoterskan nar
hon/han ska lamna svara besked, eftersom informationen kan utldsa ett chocktillstand hos
foraldrarna. De &r da inte mottagliga da de &r i chockfas, och kan inte forsta vad de hor.
Sjukskoterskan bor da pavisa vilka majligheter som finns och kan behdva vara beredd pa att
upprepa informationen. Viktigt att ocksa tanka pa nar information ges, ar att ha tid och en bra
plats for samtalet, att tala med barnet och foraldrarna samtidigt, att ha 6ppen en attityd, att
lyssna, visa medkansla och att ha beredskap for reaktioner hos féraldrarna (1, 3). Information
behdver standigt fornyas till bade barn och foraldrar. Viktigt att i forsta hand svara pa fragor
som uppkommer och ge férklaringar om hur undersokningar och provtagningar gar till (3).
Foraldrarna uppskattar att fa tydlig och arlig kommunikation fran vardpersonalen. De kraver

ocksa att fa stod for sin egen skull, vilket skapar trygghet (13).

Sjukskoterskan har aven central uppgift i att formedla trost till bade foraldrar och barn.
Trostande handlingar kan vara att uppmarksamt lyssna till hur familjen mar, lugnande tal och
varsam berdring vilket skapar en trostande atmosfar (14).

Stod, trost och trygghet
Att k&nna trygghet, halsa och vélbefinnande bidrar till stor trést for ménniskor. Hela

manniskan paverkas av trostandet, som ger en avslappnande effekt och nya méjligheter att



hantera svara situationer. Darfor ar det mycket viktigt for sjukvardspersonal att kunna kénna
igen och formedla trost. En central del av stodet som sjukskoterskan kan ge &r att trosta,

vilket skapar en stor trygghet for patienter (14).

Stod och trost kan se ut pa manga olika satt. Det kan lindra lidande, skapa tillit, fortrostan och
fortroende. Att vara dkta i métet med andra manniskor, ge uppmarksamhet och forsta deras
nod, kan skapa trost. Att foraldrarna i sin sarbarhet i den svara situationen, blir erkanda och

sedda av sjukskoterskan ger dessa stor trost (14).

For att foraldrar med cancersjuka barn ska kénna sig trygga, kravs att sjukskoterskan har ett
trygghetsskapande forhallningsséatt. Detta innebar t.ex. att lata foraldrarna vara med sitt barn
hela tiden, informera om barnets sjukdom, omvardnad och vard. Sjukskéterskan bor
uppmuntra foraldrarna att ta aktiv del i barnets vard. Att stodja och beméta foraldrarna pa ett
trivsamt sétt och ge avlastning nar de behover detta ger ocksa trygghet. Kontinuitet och

kompetens hos sjukvardspersonal ar ocksa trygghetsskapande (13).

Enligt svensk sjukskoterskeforening ska alla sjukskoterskor ha ansvar for det egna
kunskapsomradet omvardnad. Detta ansvar innebar att sjukskoterskan ska ha en vilja att folja
forskning och evidens inom dmnesomradet, samt kunna omsétta sina kunskaper i
omvardnaden av patienter och narstaende. Med hjalp av denna kunskap tillgodoses patienters

och narstaendes rétt till trygghet (15).

PROBLEMFORMULERING

Nar ett barn drabbas av cancer hamnar bade barn och foréldrar i en krissituation. I den svara
situationen behover foréldrar stéd och information, vilket generellt kan uppfattas som
bristfalligt i varden. Information fran sjukvardspersonal till foraldrar bor vara tillracklig och
lattillganglig. Darfor behover sjukskoterskan ha kunskap om foréldrars behov av stod, hjélp
och information. Om féraldrarna upplever att de far god information och ett gott stod fran
sjukskoterskan, sa kanner de sig trygga i omvardnaden om sitt barn. Kanslan av trygghet

formedlas da &ven till barnet.

SYFTE
Syftet med den hér litteraturstudien &r att belysa behovet av stdd, hjalp och information inom

barncancersjukvarden, ur bade féraldrars och sjukskaéterskors perspektiv.



FRAGESTALLNINGAR
1. Vilken information efterfragar foraldrar, upplever de att den racker och att den

kommuniceras pa rétt satt?

2. Hur upplever sjukskoterskan behovet av stdd och information?

METOD

DESIGN
En litteraturdversikt valdes da vi ville sammanstélla och analysera kunskap kring bemétande

inom barncancersjukvard. Eftersom bade upplevelser och konkreta fakta eftersoktes valdes

saval kvalitativa och kvantitativa artiklar (16).

LITTERATURSOKNING
Utifran syfte och fragestéllningarna valdes foljande sékord: behov, stod, hjalp, information,

foraldrar, barn, cancer, vard, upplevelse, kommunikation och sjukskoterska. Dessa ord
Oversattes i Nationalencyklopedin (17) och synonymer hittades med hjéalp av svensk mesh.Vi
fick da: need, support, help, information, parents, children, pediatric, cancer, care,
experience, communication, nurse. Trunkering anvéandes vid forsta sokningen till den forsta
artikeln for att fa just artiklar som aterger foraldrars upplevelser. Vid trunkering skrivs endast
stammen av ett ord in och avslutas med *, detta for att databasen ska anvénda det ord som &r
mest intressant i sokningen. Komplettering genom att anvanda boolesk sokning gjordes pa
nagra av sokorden, genom att lagga till AND mellan s6korden. Detta &r en teknik som
anvands om fler s6kord &n ett anvands och for att upptidcka sambandet mellan sokorden. (16).
Olika kombinationer provades och resultaten som bést passade mot syftet valdes. Ett av
sokorden, "experience"”, resulterade i artiklar helt utanfor syftet och lamnades darfor bort i
fortsattningen. En litteraturgenomgang gjordes dar tjugo artiklar valdes, men tio valdes bort

som inte svarade mot syftet.

DATAINSAMLING
Databaser som har anvéants var: PubMed, Scopus och Cinahl. Databasen cinahl anvéndes

mest, for att dess fokus ar mest inriktad pa vardvetenskapliga artiklar. Det blev tydligt att det
var for begransande att bara fokusera pa foraldrars perspektiv darfor inkluderade
sjukskoterskans perspektiv. Nar det kom upp mer an 200 traffar, avgransades sokningen

genom att kombinera med fler sékord.



Tabell 1. Oversikt av artikelsékningen:

Databas | Sokord Begransningar | Antal | Lasta Valda
traffar | Abstract | Artiklar
(referens)
Scopus | Parent* AND child AND 2000-2013 173 5 (25)
cancer nursing,
AND information engelska
PubMed | Child, cancer, need, help, 2000-2013 43 4 (19,
parents engelska 21,23)
Cinahl Nurse support AND parents | 2000-2013 24 2 (18)
peer reviewed
engelska
Cinahl Children AND nurse AND | 2000-2013 144 3 (26)
pediatric AND support peer reviewed,
AND care engelska
Cinahl Children with cancer AND | 2000-2013 21 4 (27)
nurse AND support peer reviewed
engelska
Cinahl Child AND cancer*AND 2000-2013 49 2 (24)
parents AND need peer reviewed
AND information* engelska
Cinahl Communication AND 2000-2013 45 6 (20, 22)
parents AND cancer AND peer reviewed
information engelska
URVAL

Forst lastes rubriker, sedan lastes abstrakt pa de artiklar som var relevanta och stamde med

syftet. 20 artiklar valdes ut och lastes igenom i sin helhet. Tio artiklar valdes sedan bort som

da inte kunde kopplas till syftet. Inklusionskriterierna som valdes var att artiklarna skulle vara

publicerade fran 2000 fram tills nu, de skulle vara skrivna pa engelska och publicerade i en

vetenskaplig tidsskrift for att ha en vetenskaplig férankring. Forst valdes artiklar som var

publicerade de senaste fem aren. Nar detta inte gav tillrackligt bra svar pa syftet, sa gjordes

en utdkad sokning. Artiklar som var publicerade innan 2000 valdes bort detta for att
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forskning inom barncancer standigt utvecklas. Dessutom skulle flera av artiklarna vara

skrivna utifran en kvalitativ ansats, for att fa fram foraldrars och sjukskaoterskors upplevelser.

DATAANALYS
De tio aterstaende artiklarna skrevs ut och lastes noggrant igenom. Forst av var och en

forfattarna till denna uppsats, sedan tillsammans for att kunna fa en gemensam 6verblick éver
artiklarna, vilket 6kade rimliga och trovardiga tolkningar. Artiklarna analyserades for att fa
en dvergripande forstaelse for innehallet, for att senare kunna analysera textens helhet och
delar. Efter granskning av artiklarna, delades de in i olika &mnesomraden, for att sedan delas
in i olika grupper med gemensamma nyckelord. Dessa jamfordes for att finna likheter och
olikheter (16).

KVALITETSGRANSKNING

Innehallet granskades med hjalp av fragestallningar baserat pa Fribergs modell (16, bilaga 1).
Varje ja pa en fraga raknades som ett poang. Totalsumman avgjorde kvaliteten. Gransen for
hog kvalitet sattes till minst 8 podng och fér medel kvalitet till 5-8 poéng. Artiklarna som
hade hdg kvalitet visade pa ett tydligt beskrivet syfte, problemformulering och metod, hade
relevanta dataanalyser samt diskussion om resultat och metod. Alla utvalda artiklar hade
minst medelhdg kvalitet.

Etiska perspektiv, metod, diskussion, syfte och resultat granskades i varje artikel. Artiklarna
var godkanda och granskade antingen av en review board, eller en etisk kommitté

RESULTAT

Tre kategorier framkom under granskningen av artiklarna:
» Fordldrars behov av information
» Foréldrars upplevelser av trygghet och stéd

o Sjukskoterskans stod till foraldrar

FORALDRARS BEHOV AV INFORMATION
Efter granskning av artiklarna framkom det att foraldrarna kande att informationen om

barnets sjukdom var en mycket viktig del av varden. Det framkom ocksa i en del av artiklarna

att foréldrar tyckte att informationen var otillracklig. Information hjélper foraldrar att skapa
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kunskap och bygga meningsfull och begriplig forstaelse av situationen (18, 19, 20, 21, 22, 23,
24, 25).

Information bidrar ocksa till att minska kaos, skapa normalitet, 6ka foraldrarnas kontroll,
samt hjalper dem att orka vara med sina barn. | tva av artiklarna upplevde foraldrar att de
ibland fick bra information och att det ibland var problem med informationsgivningen. (23,
24). Foraldrarna i vara artiklar upplevde information som ett bra socialt stod. De tyckte att det
var mycket viktigt att sjukvardspersonalen var arliga, gav raka svar och att de alltid fanns
tillganglig information. Det fanns &ven ett behov av att informationen skulle delas upp och
inte vara for lang (18, 19, 20, 21, 22, 23, 24). For mycket information

kan medfora att foraldrarna férlorar kontrollen (24).

“Perhaps they don’t need to give all the information the first”” week;

perhaps they could leave out some details™ (24, sid 292).

“We are knocked out by all the information, enormous insecurity” (24, sid 293).

Foraldrar tyckte att informationen var latt att ta till sig nar den gavs i deras patientrum eller i
ett sarskilt motesrum. De uppskattade att det var tyst och att dorrar var stdngda nér de fick
information. Om informationen ges pa fel plats och fel tillfalle kan det ga fel ibland, vilket

beskrivs nedan i citat.

“He . .. he could cope with most things. But he couldn’t cope with this and then, he
ran. . .. He, he caught them in the staircase and said that thiswas not. ..l can’t...
this is inoperable. And that was the same case. It was quite difficult to take care of
this family afterwards™ (22, sid 37).

Nar familjen far cancerbeskedet sa hamnar de i en chockfas, och det leder till att de har svart

att emotta information. En foralder beskrivs detta skede enligt foljande:
“When I first heard the diagnosis, | was in shock. So I could not ask about the details

of the illness and therapy. for example, what the stage of the illness was, what the

options were for therapy’’ (25, sid 180).
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Foraldrarna uppskattade ocksa att sjukskdterskan tog sig tid att prata och forklara for dem om
deras barns sjukdom (20).

Att fa information om planerad behandling uppskattade foraldrar som stod for deras
forhoppningar om en god vard for deras barn. Informationen fick foraldrarna att kanna

kontroll Gver situationer som skapar angest och osakerhet i vardsituationen (22).

Otillracklig information, kunde enligt artiklarna leda till att foraldrar inte kunde lita pa
sjukvardspersonalen, de kande sig dvergivna. De kéande att de behovde tigga och be om
information konstant. En del av foraldrarna kravde att fa god kommunikation med
sjukvardspersonalen. Andra foréaldrar forsokte klara sig sjalva genom att inte forvanta sig sa

mycket information (23).

“Sometimes | have nagged at them to give me 5 minutes, because | don’t understand a
thing. So they would explain to me for 5 minutes, then bye-bye. Sometimes | have
asked them for a longer talk, half an hour perhaps. Sometimes they don’t have time,
sometimes they do. That is the only thing that | am disappointed in. (Mother, focus

group interview)” (23, sid 249).

ATT KANNA TRYGGHET OCH STOD
Foraldrarna kande sig trygga da de hade en ansvarig sjukskoterska for deras barn och dven

kunde stalla ”dumma” fragor (19). De tyckte ocksa att det var viktigt for barnet att de som
foraldrar litade pa sjukskoterskan, barnen kande da sig trygga i dennes omvardnad (20). God
kontinuitet med sjukvardspersonal ger ocksa trygghet och sakerhet for foraldrar. Att det
fanns tillrackligt med personal pa avdelningen upplevde fordldrarna vara en viktig aspekt da
de ibland beh6vde lamna avdelningen for att gora nagot annat. Detta utan att de behovde fa
daligt samvete nar de lamnar sitt barn (22). Arlighet fran sjukvardspersonal och tillganglig
information skapade ocksa stor trygghet och stod for foraldrar (19, 20, 21, 24, 25). De
uppskattade att sjukskdterskan tog sig tid och satte sig ner och pratade (20). De kande sig
ocksa trygga nar de hade tillgangligt stod och en 6ppen kommunikation med
sjukvardspersonalen. Néar foraldrar fick ta del av andra familjers upplevelser kande de en stor
lattnad, vilket gjorde att de kande sig trygga (19, 21).
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SJUKSKOTERSKANS STOD TILL FORALDRAR
Det framkom att sjukskoterskan hade en avgorande roll for att hjalpa foréldrarna att klara av

sitt barns sjukdom, bade under sjukhustiden och efter utskrivning. Bland annat har de en
mycket viktig funktion i att hjalpa foraldrarna att definiera deras relation till sina svart sjuka
barn (18).

En sjukskoterskas stod till familjer med barn som har cancer kan ha flera former.
Informationsstod handlar om att ge stodjande kommunikation genom lattforstaelig
information till féraldrar om barnets sjukdom, behandling, utveckling och vard; om barnets
emotionella beteende och behov; och om foréldrarnas rattigheter och skyldigheter under
barnets sjukdomstid (18).

Emotionellt stdd inkluderar att lyssna, uppvisande av empati och att man hjalper féréldrarna
att hantera barnets sjukdom och andra aspekter av deras liv som paverkas av situationen.
Varderande stod innebér att hoja, aterinfora och stodja foraldrarollen och styrkan som
foraldrar visar. Till sist har vi det instrumentella stodet som inkluderar all sorts assistans, som

ekonomisk, tidsmassig eller miljémassigt stod (18).

I nagra av artiklarna framkom det att sjukskoterskor upplever att de kanner sig mycket
obekvama i att varda cancersjuka barn och deras familjer. En del sjukskoterskor upplever
ocksa en stor osakerhet och ibland radsla nar de ska kommunicera med foraldrarna om deras
barns sjukdom. Det &r ocksa mycket svart for sjukskoterskan att prata med foraldrarna nar
deras barns sjukdom ar obotlig. Sjukskaterskor tycker att de behdver stort stod fran sina
kollegor pa avdelningen. Kombinationen av oerfarenhet och bristande kunskaper i

onkologisk vard okar sjukskdterskors obehag (26, 27).

DISKUSSION

METODDISKUSSION
Vi valde att gora en litteraturdversikt da denna metod var bast for att ssmmanstélla den

befintliga kunskapen runt barncancervarden. Eftersom vi ville ha med bade foraldrars och
sjukskaterskornas perspektiv pa det stodet som brukar ges inom barncancervarden valdes 2
fragestallningar under syftet. Olika sokord for varje fragestallning sattes upp, vissa
gemensamma, som till exempel barn, cancer, vard och information. Det visade sig att flera av

sokorden gav artiklar som visade bade sjukskoterskans och foraldrars perspektiv. Dessutom
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kunde ett sokord fran den ena fragestallningen till exempel foraldrar ge svar pa den andra
fragestéllningen (sjukskoterskans perspektiv). Vi fann nagra av vara artiklar i flera av
databaserna néar vi anvande oss av de olika sokorden. Vi upplevde att det fanns en mattnad pa
sokningarna da det inte kom upp fler relevanta artiklar. De artiklar som valdes hittades i tidigt
skede, vilket tyder pa att vi har anvant ratt sokord fran borjan. Vi hittade inte tillracklig
forskning i de artiklar vi sokte mellan 2007-2013, darfor valdes artiklar fran 2000 och framat
for att bredda urvalet. Skalet till att det inte hittades fler artiklar med nyare forskning kan vara
att kraven pa omvardnad inte har andrats fast tekniken och behandlingsmetoder har

utvecklats.

Sokningen av artiklar inleddes pa databaserna PubMed, Cinahl och Scopus, eftersom dessa
var relevanta for studien. Eftersom forédldrars behov av stéd och upplevelser av information
samt sjukskaterskans kunskap att ge stod och information till foraldrar efterfragades i studien,
valdes bade kvalitativa och kvantitativa artiklar. Tjugo artiklar hittades. Efter en noggrann
granskning valdes tio artiklar som svarade bast mot syftet. De tio artiklar som utesl6ts visade
sig inte vara relevanta vid genomlésning av hela texten. Vi valde bort artiklarna som
handlade om en specifik cancersjukdom, da vi inte ville jamfora informationens betydelse
mellan olika cancergrupper. Konsekvenserna med detta kan vara att vi har missat vérdefull
information som kunde vara relevant for studien. En artikel som valdes bort som egentligen
passade syftet, visade sig efter granskning vara mycket svar att tolka, eftersom vi hade
problem med att lasa av tabeller och diagram. Nackdelen med att valja bort vissa artiklar da
de var fa artiklar inom detta @mnesomrade, kan gora att vi har missat viktig information. Inga
artiklar valdes bort efter kvalitetsgranskningen, eftersom alla héll minst medelhdg kvalitet.

Detta kan bero pa att vi vid sokningen har begréansat oss till "peer reviewed”.

Till att borja med, var tanken att endast ha med svenska studier, men eftersom soktréffarna
var for fa, sa valdes detta inklusionskriterium bort da vi ville utoka sokbredden. Fordelen med
detta, var att en del av artiklarna som valdes var skrivna utanfér Europa och detta gav ett
bredare perspektiv.
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RESULTATDISKUSSION

I resultatet framkom det att foraldrar till cancersjuka barn upplevde ett stort
informationsbehov angaende deras barns diagnos och tillstand, samt att det fanns svarigheter
med att formedla tillracklig information till foraldrarna. Att informationen oftast inte rackte
till kan bero pa sattet information ges, snarare an innehallet. Till exempel sa visades i

resultatet att information gavs pa fel plats, vid fel tillfalle och i fel form.

Som é&ven tidigare litteratur gor (3, 5) visade resultatet att manniskor i chockfas har svart att
ta till sig information. Dérfor ar det viktigt att vardpersonalen hittar ratt tillfalle och en bra
plats for att formedla laddad information, vilket ocksa star i riktlinjerna fran
socialdepartementet om foraldraskap (12). Detta leder till att foraldrar har lattare att ta emot

och forsta den givna informationen.

Som vi skrev i inledningen sa har vi under var verksamhetsforlagda utbildning lagt méarke till
att foraldrar till cancersjuka barn hade manga fragor angaende sitt barns sjukdom. Vi kunde
marka att foraldrarna blev frustrerade néar de inte fick den information som de efterfragade.
Det dr ocksa kant att det viktigt att svara pa fragor som uppkommer och ge férklaringar om
hur undersokningar och provtagningar gar till, for att foraldrar ska kanna sig trygga med
deras barns vard (6). Det framkom dock i artiklarna att féraldrarna kande att
sjukvardspersonalen inte hade tid for dem, vilket fick foraldrar att kanna en stor osakerhet.
De tyckte att de fick otillracklig information och hade svart att kommunicera med
vardpersonalen. Det & majligt att tidspress och underbemanning pa avdelningar gor att

sjukvardspersonal ibland har svart att avsatta tid for informationsgivning.

Enligt de flesta studier i vart resultat sa tyckte foraldrar ocksa att de var svart att komma ihag
informationen om den var for lang. Darfor ska information vara kortfattad och begriplig, sa
att foraldrar lattare kan ta till sig den. Resultatet visar ocksa att ett annat satt att underlatta for
foraldrar att komma ihag informationen ar att ge den vid flera tillfallen, vilket ocksa finns
beskrivet i befintlig litteratur (1, 2, 3). Foréldrarna mérkte att det var ndédvandigt att be om
information, d&ven om de da kéande sig missndéjda och pastridiga. Bade resultat och litteratur
visar att efterfragad information gav meningsfullhet och kraft, vilket underlattade for hela
familjen att kunna leva ett normalt vardags/familjeliv (6, 28). Detta visar pa hur viktigt det ar
for sjukskoterskan att ha tid for patienten och dess narstaende och kunna ge individanpassad
information for att de ska kanna sig bekréftade och trygga, vilket ocksa styrks av

kompetensbeskrivningen for legitimerad sjukskoterska (10).
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Nagra av artiklarna visade pa att sjukskaoterskor har for lite kunskap inom
barncancersjukvard. Manga sjukskaterskor kanner att de har behov av uthildning for att
kunna vara sakra och trygga i sin yrkesroll nér de ger information till dessa familjer. De
tyckte att specialistutbildning for sjukskoterskor inom pediatrisk onkologi ger vardefull
kunskap, vilket 6kade deras professionella sjalvstandighet och ansvarstagande. Det verkar
logiskt att detta gjorde att sjukskoterskan kunde kommunicera lattare med foraldrar till
cancersjuka barn och darmed vara ett battre stod for dem. Enligt ICN.s etiska kod har
sjukskoterskan ansvar for att utarbeta och tillampa riktlinjer for utbildning inom
huvudomradet omvardnad (29). | praktiken kan detta vara svart for att det saknas bade tid

och resurser.

Enligt socialstyrelsens kompetensbeskrivning for legitimerad sjukskoterska skall
sjukskoterskan ge stod och vagledning for foraldrar, sa att de kan vara sa delaktiga som
mojligt i sitt barns vard och behandling (10). Att foraldrar far varda sitt barn sjalva, ar mycket
positivt och de starks i sin foraldraroll. En del féraldrar i artiklarna upplevde dock att barnets
sjukdom och sjukhusvistelser gjorde dem beroende av sjukvardspersonalen, vilket tog over
hela deras familjeliv. Darfor ar det oerhort viktigt for sjukskoterskan att arbeta for att starka
foraldrarna och att bibehalla foraldra-barn relationen (4, 13). Resultatet visar olika satt pa
stod som sjukskdoterskan kan bidra med. Hon/han bor uppmuntra foraldrarna att ta aktiv del i
barnets vard, sa att foraldrarna kanner att de ar delaktiga. Sjukskoterskan kan ocksa hjalpa
foraldrarna att hitta strategier som &r meningsfulla for dem. Att forbereda foraldrar for vad
som komma skall och lata de diskutera hur varden for deras barn ska se ut, kan hjalpa
foraldrarna att lattare klara situationen. Sjukskoterskan bor stodja och bemdéta foraldrarna pa

ett trivsamt satt och ge avlastning nar de behdver detta, vilket ocksa ger trygghet.

For att kunna genomfora allt detta kravs att det finns tillrackligt med personal pa
avdelningarna, sa att varje familj far en egen ansvarig sjukskoterska. Resultatet visar att detta
skapar trygghet for dessa familjer och gor det lattare for foraldrarna att kdnna att de har
kontroll dver situationen. Som Joyce Travelbee forespraker moter varje individ sjukdom och
lidande pa ett eget satt, vilket den professionella sjukskdterskan respekterar for att hjélpa
individen pa bésta satt (7). Sjukskoterskan har har en mycket viktig uppgift i att lamna 6ver

ansvaret till foraldrarna och lyssna pa deras kunskaper om sitt barn.
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SLUTSATSER OCH EGNA REFLEKTIONER
Avslutningsvis vill vi saga att det ar en mycket stor utmaning for sjukskoterskor att varda

barn med cancer och deras foraldrar. Sjukskaterskor har idag 6kade uppgifter sdsom att
informera, utbilda och stddja foraldrar. Men tydligen upplever foraldrar att informationen inte
racker till eller ges pa fel sétt, medan sjukskoterskor kanner sig otillrackliga. Att formedla
anpassad information &r dock sjukskoterskans ansvar, vilket ocksa stods ocksa av hélso-och
sjukvardslagen. Aven om underlaget inte &r sé stort drar vi slutsatsen att sjukskéterskorna
idag i allt storre utstrackning kanner ett behov av specialistkompetens inom barnonkologi. Vi
tror att fortsatt utbildning till cancersjukskoterskor forbattrar yrkesutévningen och ar en vag
for att framja forskning och evidensbaserad omvardnad i praktiken, vilket 6kar kompetensen

inom det har omradet.
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BILAGA 1
Granskningsprotokoll for kvalitetsbeddmning av kvalitativa artiklar

Finns ett klart formulerat syfte?

Finns det vélformulerade teoretiska utgangspunkter?
Finns ett etiskt resonemang beskrivet?

Hur ar metoden tydlig beskriven?

Hanger metod och teoretiska utgdngspunkter ihop?
Ar resultatet logiskt och begripligt?

Redovisas resultatet klart och tydligt?

Finns det en metoddiskussion?

© ® N o v kA W NP

Finns det en resultatdiskussion?

10. Sker en aterkoppling till teoretiska utgangspunkter?
Total podng: 10
Hog kvalitet = 8-10, Medel kvalitet = 5-7, Lag kvalitet = 0-4
Granskningsprotokoll for kvalitetsbedémning av kvantitativa artiklar

Tydlig problemformulering?

Tydligt syfte?

Ar metoden beskriven?

Ar urvalet beskrivet?

Ar inklusions- och exklusionskriterier beskrivet?
Finns dataanalysen beskriven?

Finns ett etiskt resonemang beskrivet?

Finns det en metoddiskussion?

W 0 N o Vv kW N

Ar resultatet logiskt och begripligt?

10. Redovisas resultatet klart och tydligt?
Total poang: 10

Hog kvalitet = 8-10, Medel kvalitet = 5-7, Lag kvalitet = 0-4



BILAGA 2

Artikeldversikt som analyserades till studiens resultat.

Foraldrar kénde

Forfattare Syfte Metod Resultat Diskussion
Titel
Tidskrift, Ar
(25) Att utforska En kvalitativ Det framkom For att
Toruner- informations- beskrivande fragor som var foraldrar ska
Kilicarslan E, sbkande studie med relaterade till kunna fatta
Citak-Akgun E, | beteende, semi- foraldrars behov | beslut vad
uppfattningar, strukturerade av information géller sina

Information- beslutsfatt- intervjuer. och svarigheter barn med
seeking ningar och foraldrar moter cancer, kravs
behaviours and erfarenheter, av nér de soker att de far
decision-making foraldrar till barn information och individuell,
process of med cancer. forvantningar adekvat och
parents of fran hélso- och systematisk
children with sjukvardspersona | information
cancer |. Foréldrarna som ror

sokte framst barnets
Journal of information om | sjukdom,
Oncology deras barns behandling
Nursing, 2013 sjukdom, och prognos.

prognoser,

behandling,

biverkningar och

vardomsorgs-

problem.
(23) Att beskriva En mixad Resultatet visar For att
Ringer A, foraldrars kvalitativ att intervjuer med | foraldrar ska
Jansson L, upplevelser att studie med foraldrar var ké&nna sig
Graneheim U-H. | anvanda fokusgrupp- identifierade i 2 | trygga och

information for intervjuer och | huvudkategorier: | sékra, sa kravs

Parental att skapa kunskap | individuella 1. Att kanna sig | att de far ratt
experiences of om deras barns intervjuer. betydelsefull som | information pa
information cancer under person, da ratt tid.
within pediatric | Sjukdoms- foraldrarna kande | Sarskilt viktigt
oncology forloppet sig trygga och ar detta initialt

sakra trots nar de far sitt
Journal of osakerhet. De barns diagnos,
Pediatric tyckte att da de befinner
Oncology sjukvardspersona | sig i chock
Nursing, 2011 | var &rliga och och har svart

alltid gav de att ta emot

tillganglig information.

information. 2. Men &ven

viktigt att




sig som foraldrar far
ovalkomna gaster | adekvat
nér deras information i
informations- ett senare
behov inte var skede av
uppfyllda och de | sjukdoms-
kénde sig perioden for
dvergivna. att de ska
ké&nna sig
valkomna pa
avdelningen
och lyssnade
pa.
(18) Att beskriva En kvantitativ, | Foraldrar For att
Sanjari M, kvaliteten pa beskrivande upplevde att de foraldrar ska
Shirasi F, sjukskoterske- studie. generellt fick ett | fa kdnna sig
Heidari S, foraldrastodet for | Foréldrar bra stod av delaktiga i sitt
Salemi S, iranska foréldrar | deltog och sjukskoterskor. barns sjukdom
Rahmani M, som har barn pa | svarade paett | De var allra mest | och
Shogi M. sjukhus formuldr med | ndjda med att behandlings-
21 fragor. kunna vara plan sa ar det
Nursing support delaktiga i deras | allra viktigast
for parents of barns vard, for dem att fa
hospitalized finansiellt stod, tydlig
children tid fran information.
sjukvardspersona | Att ha
Issues in I och mojlighet att
Comprehensive anpassningar i fa stanna med
Pediatric sjukhusmiljon. sitt barn hela
Nursing, 2009 tiden under
sjukdomstiden
skattas ocksa
hogt och ger
foraldrarna
trygghet.
(19) Att beskriva En kvalitativ Foraldrar tyckte | Néar foraldrar
Von Essen L, foraldrars och tvarsnittsstudie | att det var viktigt | fick det st6d
Enskar K, Skolin | sjukskoterskors med med information | de
. uppfattningar om | beskrivande och social efterfragade
vilka aspekter design som var | kompetens. fran
Important som ar viktigai | endel av ett Foraldrar tyckte | sjukvards-
aspects of care varden for att forsknings- ocksa att det var | personal,
and assistance stodja foraldrar projekt. viktigt med underlattade
for parents of till barn mellan 0- tillganglig vard, | det for hela
children, 0-18 18 ar som har ké&nslomassigt familjen att
years of age, on | cancer. och finansiellt kunna leva ett
or of treatment stod. normalt
for cancer. familjeliv.
Parent and nurse Detta




perception

European
Journal of
Oncology
Nursing, 2001

uppskattade
foraldrar hogt.

(21) Att beskriva En De flesta Aven om
Von Essen L, foréldrars och beskrivande foraldrar tyckte resultatet visar
Haglund K, sjukskoterskors tvarsnitts- att det var allra att behovet av
Hedstrom M & uppfattningar av | studie med en | viktigast med att | information
Skolin I. viktiga aspekter | del i ett fa tid och social | och stdd ser
av vard och forsknings- kompetens hos olika ut
Important assistans for barn | projekt. sjukvérds-._ beroende pa
aspects of care mellan 0-7 ar, personal. Aven vilken alder
and assistance som behandlas att uppleva néjen, | barnet har, sa
for children 0-7 | for cancer. vara delaktiga i ar utformning
years of age sitt barns vard, och
being treated for att fa betydelsen av
cancer — Parent lattillganglig information
and nurse information och | densamma.
perceptions emotionellt stod | Sjuk-
var mycket skoterskan har
Support Care viktigt for en viktig
Cancer, 2002 foréaldrar. Sjuk- uppgift i att
skoterskorna identifiera
tyckte att det som | barns och
var viktigast var | foraldrars
koninuitet, individuella
information och | behov och sétt
att foréldrarna att klara av
deltog i barnets sjukdom och
vard. behandling.
(26) Att understka Kvantitativ Resultatet av Utbildning i
Haut C-M, barnsjukskoters- | pilotstudie. undersokningen | pediatrisk
Moloney- kors kunskap och | Sjukskoterskor | visade att palliativ vard
Hormon P, attityder om fick svara pa sjukskoterskor ar | for
Michael M. pediatrisk ett mycket sjukskdoterskor
palliativ vard. frageformuldr, | obekvama i att , skulle
Implementing a bade fore och | varda doende minska
program to efter ett barn och deras sjukskdoterskor
improve utbildnings- familjer. s osakerhet
pediatric and program Kombinationen nar det galler
pediatric ICU online. av oerfarenhet omvardnad av
nurses’ och bristande det sjuka
knowledge of kunskaper i barnet och
and attitudes palliativ vard dess familj.
toward palliative Okar
care sjukskoterskors




obehag.

Journal of
Hospice &
Palliative
Nursing
(27) Att undersoka En kvalitativ | Resultatet visar | For att
Mclnally W, Onkologi- studie med ett behov av sjukskaterskor
Masters H, Key utbildning genom | grund i utbildning for ska fa
S. att ta del av fenomenologis | sjukskoterskor specialist-
sjukvards- k metod. inom kunskap och

The impact of personals Information &r | barnonkologi. All | forstaelse i
paediatric upplevelser av hamtat fran sjukvards- pediatrisk
oncology cancerutbildning | intervjuer med | personal onkologi,
education on och hur den sjukskoterskor. | upplevde att de kravs
clinical practice | paverkar deras fann kunskap, utbildning.
-A arbete upplevde sjalv-
phenomenologic fortroende,
al study attityd och

formaga att
European Journal tillampa
of Oncology evidensbaserad
Nursing, 2012 vard genom

utbildning. De

upplevde ocksa

ett stort stod av

varandra genom

att byta

professionella

erfarenheter.
(24) Att belysa En kvalitativ Resultatet visade | For att
Kastel A, Enskar | foraldrars studie. Atta att om foraldrars | foraldrar ska
K, Bjork O. perspektiv av familjer deltog | behov var ) kunna hanter:al
I_Darent’s View on | information pd en | fem ' uppfyllda, sa var S|tILIJat|0nen sa
information in intervjuer. det béttre kravs att
childhood cancer barncapcer- utrustade for att | sjukskoterskan

avdelning. klara sitt barns | &r lyhord och

care

European Journal
of Oncology
Nursing, 2011

sjukdom, vilket
ar helt beroende
av hur fragan om
information
hanteras. Ibland
verkade
foraldrarna fa
den information
som de
efterfrdgade men
ibland fanns det

individ-
ualiserar
informationen.
Det ar ocksa
viktigt att ratt
mangd
information
ges pa réatt tid
for att
foraldrar ska
kunna komma




stora problem
med
informations-

ihag lattare.

givningen.
(22) Att belysa En kvalitativ, Sjukvards- For att
Ringer A, sjukvardspersonal | beskrivande personal tyckte foraldrar ska
Jansson L, s uppfattningar studie, baserad | att det var svart forsta
Graneheim U-H. | om att ge pa intervjuer att formedla ratt | information
information till av méngd/anpassad | som ges, bor
Professional foréldrar som har | fokusgrupper. | information till sjukvards-
caregivers’ barn med cancer. foraldrar. personal ge
perceptions of korrekt,
providing konsekvent,
information to begriplig och
parents of uppdelad
children with information i
cancer ratt tid.
Journal of
Pediatric
Oncology
Nursing, 2010
(20) Att undersoka En kvalitativ Resultatet visade  Foréldrar
Clarke J-N. & kommunikation studie baserad | att foraldrars behdver fa
Fletcher P. mellan foraldrar | pa semi- huvudsakliga konsekvent
som har barn med = strukturerade problem var och rak
Communication  cancer och telefon- svarigheter att information,
issues faced by~ Sjukvérds- intervjuer. kommunicera att fa sina
parents who have = personal. med sjukvards-  fragor

a child diagnosed

with cancer

Journal of
Pediatric
Oncology
Nursing , 2003

personal
angaende sitt
barns diagnos
och fa tillracklig
information.

besvarade och
kénna att de
blir
respekterade
for deras
kunskaper och
asikter
géllande sitt
barn.
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