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Abstrakt

Bakgrund: Nastan varje dag diagnostiseras ett barn med cancer i Sverige. Barncancer
drabbar inte bara barnet utan dven resten av familjen. Sjukskdterskan spelar en central
roll i omvardnaden kring barnet och familjen och beh6ver kunna méta varje individs
behov. Syfte: Att understka foraldrars upplevelse av information och kommunikation
med sjukskoterskan nar deras barn vardas for cancer. Metod: En icke-systematisk
litteraturstudie dar 9 artiklar valts ut for att svara pa syftet. Framtagna artiklar
analyserades genom integrerad analys. Resultat: Tva huvudteman togs fram,
Betydelsen av situationsanpassad och flexibel information och Relation och
kommunikation mellan sjukskéterska och familj. Tva subteman framkom for forsta
huvudtemat, Tillracklig och anpassad information och Brist pa information paverkade
foraldrarna. For huvudtema tva framkom fyra subteman, En god relation skapade
trygghet, Sjukskaterskans stod okade foraldrarnas maojlighet att paverka barnets vard,
Sjukskaterskans formaga att skapa och uppratthalla hopp samt Foraldrarna kande sig
ovalkomna och bortprioriterade. Slutsats: Att bygga upp en god relation och att fa
kontinuerlig information ar vasentligt for att fordldrarna ska kanna sig trygga och ha
fortroende for sjukvarden. Det finns brister inom omradet, darfor bor sjukvarden se
oOver rutinerna kring kommunikation och information till féréldrarna.

Nyckelord

Cancer, Foraldrars upplevelser, Information, Kommunikation,
Kontinuitet, Pediatrisk omvardnad, Relation

Lunds universitet
Medicinska fakulteten



Programnamnden fér omvardnad, radiografi samt reproduktiv, perinatal
och sexuell halsa
Box 157, 221 00 LUND



Innehallsforteckning

INNENAIISTOITECKINING ..vveeiviee it eete et ettt et e e et e e et e e et e e et e e st eeeebeeeesteeeaseeeeanseeeenreas 1
T 1o o 1111 o] o SRR 2
PIODIEMOMIATE .......vii ittt ettt e et e e et e e e eaa e e e eateeeanraeeenns 2

2 F2 10 ] £V o SR 3
FamilieCeNrerad VAN ............coiuieiiieiie et ciee et ste ettt et e s te et e et e s e e sreeenneesnnee e 3
Omvardnadsteoretisk anKNYNING...........cooveiiieiieeiee e sreesreeesree s 3
BaAIMCANCET ... .ttt e e et e e et e e e e e e e e e 4

Att vara foralder till barn Med CANCET .......coooeeeeeeeeeeeeeeee e 5
SJUKSKOLEISKANS TOI......eeiiieiii e 6
Information 0ch KOMMUNIKAION ........cooiiiiiiiiiiiii e 7
) SRR 8
Specifika frageStAIININGA.........coiieiie et re e srae e sreeaneas 8

/1] (0T PP 9
UNVAL e 9
D= 1= 1 7= 10 0] 11 o OSSP 10
DAtAANAIYS ... 11
Forskningsetiska aVVAGNINGA ...........cuuuiiiiiiee e e e e e e e e e aaraa s 11
S = 12
Betydelsen av situationsanpassad och flexibel information.............cccceevvciiii i, 12
Tillr&cklig och anpassad iNfOrMatioN ..........cooeeeieiee e 13
Brist pa information paverkade fOraldrarna .........c.....ooecuveeeeeeieieee e 15
Relationen och kommunikationen mellan sjukskéterska och familj................ooooe, 18
En god relation skapade trygghet ... 19
Sjukskoterskans stod 6kade foraldrarnas mojlighet att paverka barnets vard ............... 20
Sjukskoterskans formaga att skapa och uppratthalla foraldrarnas hopp ......cccceeeeeeee... 21
Foraldrarna kande sig ovalkomna och bortprioriterade under barnets vardtid............... 21

3 1S QW £ o o 22
Diskussion av vald Metod .........coooiieiiie e 22
Diskussion av framtaget reSURAL.............ooooee oo 24
Foraldrars behov av information staller krav pa sjukskoterskan ............cccocoveeveeiieennn. 24

En god relation gor omvardnaden DAMIE............ccveveeeeeeieee e 25
Kontinuitet skapar trygghet ... 27
Omvardnadsteoretisk anKNYtNiNG...........cccviiieiiieiie e 28
Slutsats och Kliniska IMPIIKALIONET ...........oouiiiiiiii e e e aanees 29
Forfattarnas arbetsfordelNing...........oouuiiiii i 29
L] (= €= 15T PR 30
Bilaga 1 Sokschema Medline-Pubmed ... 36
Bilaga 2 SOKschema Cinahl......... oo 38

Bilaga 3 ATTIKEIMAIIIS ... .ttt 40



Introduktion

Problemomrade

Varije ar diagnostiseras omkring 300 barn mellan 0-14 ar med cancer i Sverige (Gustafsson,
Kogner & Heyman, 2013). Overlevnadsprognosen har 6kat signifikant sedan 1990 och ligger
nu Gver 75% for samtliga maligniteter (ibid.). Det &r en stor pafrestning for bade barnet och
ovriga familjemedlemmar nar barnet blir sjukt. Familjens trygghet och livsvarld rasar samman
och kanslor som réadsla, kaos, ovisshet och ensamhet kan uppsta (Bjork, Wiebe & Hallstrom,
2005). Foraldrarna kan uppleva att de inte langre ar bast pa att ta hand om sitt barn pa grund
av okunskap om sjukdomen. Darfér behover foraldrarna fa information och utbildning for att

ha mojlighet att fa tillbaka en kansla av kontroll Gver situationen (ibid.).

Informationen foraldrar far nar deras barn insjuknar i cancer ar ofta omfattande (Kéastel &
Enskar, 2014) och foraldrarna kanner ibland att det &r svart att forsta det som ségs (Bjork et
al., 2005). Detta forsvaras ytterligare om sjukskoterskan ar stressad, inte ger konsekvent
information (ibid.) eller ger otillracklig information (MacKay & Gregory, 2011). Det ar ett
problem eftersom god, vélformulerad och val anpassad information &r ett maste for att
foraldrarna ska kénna att de kan ta hand om sitt barn och hantera situationen (Bjork, Wiebe &
Hallstrom, 2009).

Enligt Svensk sjukskoterskeforening (2017) ska sjukskoterskan kunna kommunicera och ge
pedagogisk information till bade patient och narstaende pa ett val anpassat satt utifran
individens behov och férkunskap samt skapa en god relation for att kunna ge en bra
omvardnad (ibid.). For att omvardnaden och informationen till féraldrar ska bli optimal
behovs forskning pa hur foraldrar upplever kommunikation, information och bemétande av
sjukskoterskan. Detta ar intressant eftersom det ger béattre forutsattningar for sjukskoterskan
att tillgodose foraldrarnas behov (Bjork et al., 2009). Det finns forskning inom omradet, dock
kan en sammanstéllning av den befintliga forskningen fortydliga foraldrarnas upplevelser och

underlatta for sjukskoterskor som berérs av problemet.



Bakgrund

Familjecentrerad vard

Familjecentrerad vard definieras som en filosofi och ett férhallningssatt som framhéaver ett
partnerskap mellan familj och sjukskdéterska (Popp, Conway & Pantaleao, 2015). Inom
familjecentrerad vard ar det centralt att visa respekt och vardighet, ge information samt bjuda
in till delaktighet i vardprocessen (ibid.). Inom pediatrisk onkologi & omvardnaden baserad
utifran ett familjecentrerat perspektiv (Ogle, 2006). Foraldrarna fungerar som ett stoéd och en
trygghet vid lek, behandlingar, vid interaktion med sjukskdterskor och nar dagliga behov ska
tillgodoses (Bjork, Nordstrom & Hallstrom, 2006). Enligt Bjork et al. (2006) ar det viktigt for
barnen att kdnna fysisk och emotionell narhet med sina foréldrar varav det ar viktigt att se
barn och foréldrar som en helhet. Aven familjer som helhet har behov av att bli bekréftade i
sina funderingar om sjukdomsférlopp och behandlingar samt att sjukskoterskan
uppmarksammar vilken stor pafrestning de utsétts for (Ogle, 2006). Darfor ar det viktigt att
familjen som helhet far stod i processen att acceptera, hantera och hitta mening i situationen.
Nar foraldrarna involveras i barnets vard uppstar kanslor av kontroll, vilket leder till ett 6kat
aktivt deltagande. Viktiga faktorer for sjukskoterskan ar att lyssna aktivt, vara positiv,
flexibel, forhandla, informera och utbilda samt se foraldrarna som experter pa barnets
situation for att skapa tillit och relationer som ger tryggheten for foraldrarna att kunna

uttrycka oro, asikter och funderingar (ibid.).

| skapandet av relationen mellan familj och sjukskoterska ar det viktigt att spendera tid med
familjen for att fa en uppfattning om varderingar, tro och kultur i syftet att individualisera
omvardnaden och bemotandet (MacKay & Gregory, 2011). Enligt MacKay & Gregory (2011)
uppstar svarigheter i utférandet av familjecentrerad vard nar sjukskoterskor och familj inte
delar samma kulturella asikter eller véarderingar vilket skapar moraliska och etiska dilemman.
Aven stress, otillrackligt med information och outbildad personal inom omréadet skapar

konflikter och motsattningar i familj- patient relationen (ibid.).

Omvardnadsteoretisk anknytning

Joyce Travelbees omvardnadsteori beskriver méanniskan som en unik oerséttlig individ vars

erfarenheter endast kan upplevas utifran den enskilda manniskans perspektiv (Kirkevold,
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1994). Enligt Travelbee ar lidande en ofrankomlig fundamental erfarenhet som drabbar alla
manniskor och som gor manniskan varse om fysisk, emotionell och sjélslig smérta. Lidande
ar ofta associerat till vad som ar betydelsefullt och viktig i livet vilket sétter individen i en
sarbar situation. Travelbee menar att for sjukskoterskan & omvardnadens syfte att etablera en
god relation med familjen utifran situationen de befinner sig i. Darfor ar det viktigt for
sjukskoterskan att visa forstaelse och tillgodose familjens behov. Empati innebar formagan att
visa forstaelse och sympati innebar att visa medkansla. Bade empati och sympati ar viktiga
faktorer i etableringen av en relation med familjen men det allra viktigaste & kommunikation.
God kommunikation utgér grunden for att kunna utféra god omvardnad och éppnar for
mojligheten att skapa en relation. All interaktion mellan sjukskoterska och familj sker genom
bade verbal och icke-verbal kommunikation och kan bade forstarka eller hindra
vélbefinnande, varav det &r viktig att sjukskoterskan ser familjen som oerséttliga individer
med individuella upplevelser. Aven om svara situationer ofta far manniskor att kianna
hjalploshet och meningsloshet kan god omvardnad samt god kommunikation bidra till battre
copingstrategier. | samband med upptéckandet av copingstrategier kan kanslor av
meningsfullhet uppsta och bidra till att familjen accepterar sin situation. Enligt Travelbee &r
kanslan av att finna mening med erfarenheter och upplevelser ett grundldggande behov och

darmed ett av sjukskoterskans viktigaste mal med omvardnaden (ibid.).

Barncancer

Cancer uppkommer da det sker ett fel i nagon av kroppens celler. I vanliga fall kan cellen
sjalv ta hand om skadan (Barncancerfonden, 2017¢). Om det &r en cancercell fungerar inte
den funktionen utan cellen fortsétter att vaxa och dela sig och bildar sa smaningom en tumor
(ibid.). Barncancer &r de olika typerna av cancer som drabbar barn (Gustafsson et al., 2013),

alltsa manniskor i aldern 0-18 ar (Forenta nationerna [FN], 1989).

Symptomen pa barncancer kan ibland vara diffusa och paga under en langre tid innan det kan
pavisas att barnet har cancer, ibland kommer symptomen akut och utredningen behéver goras
snabbare (Hjorth, 2016). Tiden innan diagnosen stalls paverkar oftast inte behandlingens
effektivitet utan det ar den specifika cancersjukdomens natur som avgor utfallet av
behandlingen. Ungefar 80% av barnen som drabbas av cancer dverlever (ibid.). De vanligaste

formerna av barncancer ar leukemi, hjarntumorer och lymfom som utgér 69,5% av all



barncancer (Gustafsson et al., 2013). Resterande ar olika typer av solida tumorer.
Hjarntumarer har en relativt jamn aldersfordelning medan leukemi (Acute Lymphoblastic

Leukemia) ar vanligast vid 2-4 ars alder (ibid.).

Det finns flera olika behandlingsalternativ, bland annat operation, cytostatikabehandling eller
stralning (Barncancerfonden, 2017b). Oftast behévs en kombination av olika behandlingar,
bland annat kan stralning eller cytostatika behdvas for att minska tumorens storlek innan den
kan opereras bort. Idag foljer alla olika behandlingsprinciper nationella eller internationella
riktlinjer som baseras pa vetenskaplig evidens. Dock gors alltid mindre justeringar beroende

pa patientens specifika egenskaper (ibid.).

Att vara foralder till barn med cancer

Tiden innan det sjuka barnet far sin diagnos kan upplevas som en svar vantan med ovisshet
om vad som kommer handa for hela familjen (Hjorth, 2016). Nar barnet far en diagnos kanner
foraldrar ibland en viss lattnad av att veta vilken sjukdom barnet har och vad det &r som ar fel
(ibid.). Foréldrar beskriver dock att de direkt har instéllningen att deras barn kommer att do
nar barnet far diagnosen cancer (Kars, Duijnstee, Pool, van Delden & Grypdonk, 2008). Efter
att foraldrarna far mer ingaende information om behandlingsalternativ hamnar de forst i en
form av existentiell krisreaktion for att senare uppbygga ett hopp om att barnet kan éverleva
(ibid.). Nar behandlingen paborjas brukar foraldrar uppfatta det som en nagot lugnare och mer
strukturerad period med tydliga scheman och mer tillgang till sjukskéterskorna som kan svara
pa fragor (Hjorth, 2016). Foraldrarna lar sig ocksd med tiden hur barnet reagerar pa olika

behandlingar vilket kan kannas tryggare (ibid.).

Bjork, Wiebe och Hallstrom (2009) beskriver olika k&nslor och upplevelser foraldrar till barn
med cancer far under tiden deras barn &r sjukt. Bland annat berattar foraldrar att de kanner sig
utmattade av all planering som krévs for att fa vardagen att ga ihop och att allt annat skjuts at
sidan vilket stor det normala familjelivet. De upplever sig ocksa isolerade dels da de
spenderar mycket tid pa sjukhus och dels da slékt och vanner till familjen ofta undviker att
bestka familjen av radsla for att ge det sjuka barnet infektioner nar hens immunforsvar ar
sankt. Andra upplevelser var att foraldrarna ar tvungna att bli experter pa sitt barns sjukdom

for att kanna sig tryggare och mindre forvirrade. Manga uppger att de behéver mycket hjalp
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och information fran vardpersonalen for att uppna kunskapen de vill ha. Hela familjen uppger

att det ar av stor vikt att bli erbjuden stod under hela barnets sjukdomstid (ibid.).

Sjukskaoterskans roll

Sjukskoterskan leder och ansvarar for omvardnadsarbetet (Svensk sjukskéterskeforening,
2017). Sjukskoterskans fyra grundlaggande ansvarsomraden &r att framja halsa, aterstalla
héalsa, lindra lidande och férebygga sjukdom (Svensk sjukskdterskeforening, 2014). Detta
gors med respekt for personen och dennes ratt att bli behandlad med vardighet och med ratten
till autonomi (ibid.). Omvardnaden riktas mot patientens grundlaggande behov vilket
inkluderar fyra olika dimensioner, fysisk, psykosocial, andlig och kulturell dimension (Svensk
sjukskoterskeforening, 2017). Sjukskoterskan ska med sékerhet kunna utfora sina
arbetsuppgifter och &ven kunna skapa en god relation till patienten och dennes anhoriga for att
kunna ge en hogkvalitativ omvardnad (ibid.).

Omvardnaden bor ges utifran ett familjecentrerat forhallningssatt dar sjukskoterskan bildar ett
partnerskap med bade patient och narstaende och respekterar de som unika personer med
individuella behov (Svensk sjukskoterskeférening, 2017). Motet i varden ska karaktériseras
av oppenhet for den andra personen dar bade den professionellas och den vardsokandes
kunskaper ar av vikt (ibid.). Sjukskoterskan ska informera patienten pa ett sadant satt att hen
har tillrackligt med information for att kunna vara delaktig i beslut om hur omvardnaden ska
ske och aven att hen har rétt att valja eller neka behandling (Svensk sjukskoterskeforening,
2014). Enligt Patientlagen (SFS 2014:821, kap. 3, 1-38) har patienten réatt att fa information
om sitt hélsotillstdnd och de olika behandlingsmetoderna som finns samt hur vardforloppet
kan vantas se ut. Aven information om risker eller biverkningar samt ratten att vélja
behandlingsmetod ska ges. Om patienten ar ett barn ska bade barnet och foréaldrarna fa all
information pa ett for individen anpassat satt (ibid.). Sjukskoterskan ska ha kompetens att
kunna bemdéta och informera samt kommunicera med patienter och narstaende oavsett deras
tidigare kunskap inom omradet (Svensk sjukskaéterskeforening, 2017). Sjukskoterskan ska
aven kunna planera, genomféra och utvédrdera utbildningsinsatser och information
tillsammans med den som mottager informationen for att pa sa satt motverka ohélsa och

framja hélsa (ibid.).



Det &r av stor vikt att foraldrar till barn med cancer far god information och har en fungerande
kommunikation med sjukskoterskan under hela barnets vardprocess for att kanna att
situationen ar hanterbar (Barncancerfonden, 2017a). Det kan vara svart for foraldrarna att ta
till sig av det som sdgs och ofta kan sjukskoterskan behdva upprepa eller omformulera

informationen for att den ska na fram pa ett bra satt (ibid.).

Information och kommunikation

Information innebér ett sétt att kommunicera och dela med sig av fakta (Wiman & Rystedt,
2014). Genom att informera far mottagaren fakta om vad nagot innehéller, vad det innebéar
samt tillvagagangssattet. Darfor ar information ett viktigt redskap i alla vardsituationer for att
oka patientens forstaelse, delaktighet och empowerment i sin egen vard (ibid.).
Sjukdomshistoria och dvrig vasentlig information dokumenteras i en journal sa att alla som &r

involverade och arbetar med patienten har tillgang till sasmma information (Florin, 2014).

Foraldrar far medicinsk information fran lakare men har dven anvandning av information
kring omvardnad som ges av sjukskoterskan (Ringnér, Karlsson & Hallgren Graneheim,
2015; Clarke & Fletcher, 2003; Williams, Williams & Williams, 2014). Sadan information ar
av praktisk betydelse, vad de kan forvanta sig av behandlingens effekter och biverkningar
samt hur det paverkar den narmsta tiden efter behandling, men &aven stod i planering i det
vardagliga livet. Personcentrerade enskilda samtal med sjukskoterskan ger foraldrarna en
stund av andrum fran den hektiska sjukhusmiljon, individualiserade svar samt ger foraldrarna
ett tillfalle att stalla svara fragor som de inte vill stalla i barnens narvaro. Sjukskoterskornas
trovardighet i samtalen styrks av att de svarar pa allt de har kunskap om och héanvisar sedan
vidare till lakare vid medicinska fragor (ibid.). Mer information och kunskap leder till 6kat
sjalvfortroende hos foraldrarna vid omvardnaden av deras barn, en hogre medvetenhet om

symtom samt en k&nsla av kontroll (Williams et. al., 2014).

Kommunikation definieras som en process som efterstravar forstaelse och som inte gar att
stanga av eftersom kommunikation bestar av bade sprakliga- och kroppsliga uttryck (Baggens

& Sandén, 2014). Att kommunicera ar en grundlaggande social aktivitet och innebar ett



utbyte av signaler och darmed en 6msesidig paverkan mellan parterna eftersom bade fakta,
kanslor samt attityder formedlas och som sedan kommer att paverka relationen mellan de
involverade. Kroppsliga- och sprakliga signaler som formedlas ar oftast 6verensstimmande
men det finns tillfallen da signalerna har olika betydelser vilket innebar brist i

kommunikationen och kan leda till oklarheter, missforstand och frustration (ibid.).

Som foralder &r det viktigt att uppratthalla balansen mellan att bade kdmpa med sitt barns
kéanslor av angest och radsla samt sina egna kanslor, vilket stéller krav pa sjukskdterskans
formaga att kommunicera och uppmarksamma foraldrarna (Gardling, Térnqvist, Edwinsson
Mansson & Hallstrom, 2016). Nar rutiner inte kan uppratthallas och ny planering maste goras
skapas bristande kommunikation (ibid.). Det &r av vikt att sjukskoterskorna visar empati,
arlighet och &r rakt pa sak (Nyborn, Olcese, Nickerson & Mack, 2016). Arlighet och
uppriktighet har bade en hjéalpande och upprérande paverkan och det kan finnas kénslor av att
informationen och kommunikationen &r otillracklig samt en tveksamhet gentemot arligheten i
den (ibid.).

Syfte

Studiens syfte var att undersoka foraldrars upplevelse av information och kommunikation

med sjukskoterskan nar deras barn vardas for cancer.

Specifika fragestallningar

Hur upplever foréldrarna kommunikationen och relationen med sjukskéterskan i samband

med att deras barn vardas for cancersjukdom?

Hur upplever foraldrar informationen de far kring sitt barns sjukdom under vardtiden?



Metod

Ett induktivt forhallningssatt har anvants och litteraturstudier har genomforts for att besvara
fragestallningarna (Kristensson, 2014). Ett induktivt forhallningssatt betyder att konkret data
anvands som utgangspunkt for att sedan leda till en mer generell kunskap (Willman,
Bahtsevani, Nilsson & Sandstrom, 2016). En litteraturstudie innebar att aktuell vasentlig
litteratur eftersoks utifran en specifik fragestallning som sedan granskas och sammanstélls
(Kristensson, 2014). En systematisk litteraturoversikt har inte gjorts da det inte fanns tid att ga
igenom alla artiklar som skrivits inom omradet. En icke systematisk litteraturdversikt har
istallet gjorts vilket innebdr att ett urval av relevanta artiklar (9 stycken) valts ut for
granskning och bearbetning (ibid.). Huvudsyftet med en litteraturstudie ar att sammanfatta
vilken forskning som finns och vad som behdvs forskas mer pa inom omradet (Polit & Beck,
2013).

Urval

Endast artiklar som ar skrivna med ett kvalitativt forhallningssatt har anvants da syftet ar att
undersoka upplevelser (Kristensson, 2014). Kvalitativa studier amnar skapa forstaelse for
personer och deras livssituationer (Segesten, 2012). Malet med en kvalitativ studie ar att fa en
djupare forstaelse for fenomen som har med erfarenheter, upplevelser, behov och

forvantningar att gora (ibid.)

For att besvara aktuella fragestallningar anvandes en sokstrategi for att hitta lampliga studier i
databaserna PubMed och CINAHL (Kristensson, 2014). Sokstrategin innefattade vilka sékord
som anvéndes, vilka inklusions- och exklusionkriterier som dvervégdes, vilka sokvégar som

anvandes och vilken typ av studier som efterfragades (ibid.).

Inklusionskriterierna var att endast valja kvalitativa studier med ett induktivt forhallningsséatt
da de anses mest relevanta i forhallande till syftet. | denna studie berors foraldrar vars barn &r
under 18 ar och har drabbats av cancer. Studier som valdes fokuserade framst pa foraldrarnas
upplevelser av kommunikation och information i métet med sjukskéterskan under barnets

vardtid. |1 vissa artiklar framkom aven de sjuka barnens, syskonens och sjukskoterskans



upplevelser, da har endast resultat som beror foraldrarnas upplevelser tagits med. Endast
studier utforda i hoginkomstlander inkluderades och lastes, (Globalis, 2015) samt endast
engelsksprakiga artiklar (Kristensson, 2014). Exklusionskriterier som finns och darmed gor
att artiklar gallras bort ar artiklar pa 6vriga sprak an engelska och artiklar som publicerats
innan 2003, alltsa aldre an 15 ar. Artiklar som aterger sjukskoterskans upplevelser om
kommunikationen med foraldrarna samt artiklar utfoérda i lander som inte ingar i
inklusionskriterierna exkluderades (ibid.). Omgivningen som manniskor lever i samt
ekonomiska skillnader paverkar sattet de upplever sina erfarenheter (Kristensson, 2014) vilket
ger varierande varderingar och darmed exkluderas artiklar fran laginkomstlander. Artiklar

som inkluderades i resultatet har efter kvalitetsgranskning hog kvalitet (ibid.).

Datainsamling

Ett sokschema har gjorts for vardera databasen (bilaga 1 och 2) dar sdktermer, antal tréaffar,
antal abstrakt som Iasts sam urval 1 och urval 2 finns med. Sékorden som anvéndes valdes
utifran centrala begrepp fran syftet och utgjorde grunden till den preliminéra sékningen
(Kristensson, 2014). Indexord ar centrala begrepp som finns i artiklarna och en artikel kan
innehalla flera indexord. Indexorden gjorde sokningen mer specifik och kallas for MeSH
termer i PubMed samt Headings i CINAHL (ibid.).

Medline ar en databas som &r skapad av National Library of Medicine och har tillgang till
95% av alla medicinska artiklar fran 1940-talet och framat (Willman et al., 2016). PubMed ar
en kostnadsfri version av Medline och innehéller i sin tur ca 21 miljoner artiklar vilket gor
den till den storsta fritt tillgdngliga databasen med medicinsk vetenskap (Kristensson, 2014).
CINAHL ar ytterligare en relevant databas som anvéndes i litteratursokningen eftersom den
innehaller totalt ca 4,5 miljoner artiklar varav ca 65% av dem &r inom vardvetenskap
(Willman et al., 2016).

Granskning av valda artiklar har gjorts med Statens beredning for medicinsk och social
utvérderings (SBU, 2014) granskningsmall for kvalitativa studier. Fragorna har anpassats
efter varje enskild artikel da vissa fragor inte ar relevanta for alla artiklar (Willman et al.,
2016). Ett poangsystem har upprattats utifran svarsalternativen dar maxpoang var 21 poéang

och gransen for hog kvalitet var 17 poéang (ibid.). Antalet artiklar som granskades var 32
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stycken, alltsa samtliga i urval 1 (bilaga 1 och 2). De artiklar som bedémdes vara av hog

kvalitet anvéandes i studien.

Dataanalys

| foreliggande litteraturstudie redovisas vilka artiklar som ingdr i resultatet bade i en
artikelmatris (bilaga 3) samt i I16pande text (Kristensson, 2014). Foér att enkelt kunna
sammanstélla och presentera resultatet pa ett lattforstaeligt satt anvandes integrerad

analys. Det innebar att alla artiklar som ingar i resultatet har lasts av bada forfattarna for att
identifiera likheter och skillnader i artiklarnas resultat och sokt efter meningsbarande avsnitt.
Sedan delades sammanfattat resultat in i olika etiketter for att kunna kategorisera identifierade
likheter och skillnader. Efter detta sammanstalldes resultatet av de olika etiketterna och
redovisades genom ett antal underrubriker som utgors av teman och subteman. Underrubriker
anvands vid redovisningen av resultatet i syfte att underlatta for lasaren och for att fa struktur
(ibid.).

Forskningsetiska avvagningar

Enligt Helsingforsdeklarationen (World medical association [WMA], 2013) ska forskning
som berdr manniskor granskas av en forskningsetisk kommitté som utifran landets lagar och
internationella normer bedémer om forskningen ar gjord pa ett etiskt forsvarbart satt. Den
som utfor forskningen ska se till deltagarnas bésta och forsdkra sig om att hélsa, vardighet,
integritet, konfidentialitet och ratten till sjalvbestammande bibehalls under hela studietiden.
Studiedeltagarna ska informeras om studiens syfte och mal samt fa den information som kréavs
for att kunna ge ett informerat samtycke. De ska aven fa information om att de har ratt att
avsta fran studien och nar som helst under studiens gang kan avsluta sitt deltagande (ibid.).

| var studie har vi granskat alla artiklar som anvands med SBU:s (2014) granskningsmall for

kvalitativa studier. | denna granskningsmall finns kriterier dar ett relevant etiskt resonemang

tas upp (ibid.)
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Resultat

| studien framkom tva huvudteman. Huvudtema ett berorde betydelsen av situationsanpassad
och flexibel information kring barnets sjukdom, behandling och omvardnad. Detta tema hade
tva subteman dar det forsta berorde tillracklig och anpassad information och det andra brister i
informationsutbytet. Huvudtema tva handlade om betydelsen av relationen och
kommunikationen mellan familjen och sjukskéterskan och innehdll fyra subteman. Subtema
ett tog upp trygghet, subtema tva handlade om sjukskoterskans stod som underlattade
foraldrarnas formaga att paverka barnets vard, subtema tre berérde sjukskoterskans formaga
att paverka foraldrarnas hopp och slutligen subtema fyra som handlade om att foraldrar ibland

kénde sig ovalkomna och bortprioriterade under barnets vardtid (se tabell 1).

Tabell 1: Teman och subteman

Tema Subtema
Betydelsen av situationsanpassad och Tillracklig och anpassad information
flexibel information

Brist pa information paverkade foraldrarna

Relationen och kommunikationen mellan En god relation skapade trygghet
sjukskoterska och familj

Sjukskoterskans stod okade foraldrarnas
mojlighet att paverka barnets vard

Sjukskoterskans formaga att skapa och
uppratthalla foraldrarnas hopp

Foréldrarna kande sig ovdlkomna och
bortprioriterade under barnets vardtid

Betydelsen av situationsanpassad och flexibel information

| studien av Lowe, Bravery och Gibson (2008) undersoktes foraldrarnas perspektiv pa viktiga
problem samt insikt i deras resa pa den barnonkologiska avdelningen. Studien gjordes i
England och antalet deltagare var 49 stycken som intervjuades varav 16 foréldrar deltog i
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fokusgrupper. Forédldrarna beskrev enhalliga kanslor av 6vervéldigande vid diagnostiseringen
samt en desperat 6nskan om att det hade blivit nagot fel (ibid.). Aburn och Gott (2014)
undersokte foraldrarnas forvantningar och upplevelser av informationen de fick nér deras barn
fatt sin cancerdiagnos. Studien utfordes pa Nya Zeeland och hade 12 deltagare. Att ta in och
forsta medicinsk information i samband med diagnostiseringen beskrevs som att lara sig ett
nytt sprak och alla foraldrar namnde att de var tvungna att snabbt forsoka lara sig hur de
skulle ta hand om sitt barn. Utvecklingen av deras kunskap upplevdes som en resa som
efterhand blev lattare men det var svart eftersom sjukskaéterskorna hade mycket information
att ge (ibid.). I studien av Rodgers, Stegenga, Withycombe, Sachse och Patterson (2016) i
USA deltog 20 foraldrar och fokuserade pa hur foraldrarna foredrog att fa information, till
exempel vilken tidpunkt och vilka metoder som féredrogs. Generellt var kunskapsnivan om
cancer lag hos foraldrarna och de ansag att det var nddvandigt med forkunskaper sa att de
kunde stélla relevanta fragor (Rodgers, et al., 2016; Holm, Patterson & Gurney, 2003). Holm
et al. (2003) undersokte hur foréldrar upplevde situationen nér deras barn fick cancer samt hur
delaktiga de fick vara i omvardnaden. Studien utfordes i USA och hade 45 deltagande

foraldrar.

Tillr&cklig och anpassad information

Angstrom-Bréannstrom et al. (2015) utforde en studie som beskrev foraldrars upplevelser nar
barnet fick stralbehandling samt gav foraldrar utrymme till att foresla forbattringar om
information och kommunikation. Studien utférdes i Sverige och hade 32 deltagande (ibid.).
Foraldrar ansag att det ar var av storsta vikt att sjukskoterskan formedlade information
kontinuerligt och anpassat under hela vardtiden samt att foraldrarna fick samma information
(Rodgers et al., 2016; Angstrom-Brannstrom et al., 2015). | studien av Ringnér et al. (2011)
beskrevs foraldrars upplevelser kring informationen de fick angaende deras barns
cancersjukdom och hur de skapade sig forstaelse. Studien utfordes i Sverige och hade 14
deltagande foraldrar (ibid.). Trots kénslor av stress, kaos, dvervaldigande och radsla kunde
sjukskoterskan skapa forutsattningar for foréldrarna att ta till sig informationen genom att
anpassa méangden information till hur mycket de for tillfallet kunde ta till sig (Ringnér et al.,
2011; Holm et al., 2003). Efter paborjad behandling kravde foraldrar en annan sorts
information som var vasentlig for den fas de befann sig i just da. Foraldrarna efterstravade

information om hur en infektion férebyggdes pa basta satt, vilken mat som var olamplig och
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tecken som kunde vara indikation pa ett allvarligt tillstand (ibid.). Foraldrar ansag att
irrelevant och forlegad information samt den medicinska jargongen skulle varit borttagen for
att ha underlattat forstaelsen och ersatts med aktuell véasentlig information (Aburn & Gott,
2014). Vid vissa tillfallen valde foréaldrar att bortse fran fakta som skapade radsla och
upprordhet pa grund av att det var fér mycket att hantera pa en gang och det tog tid for
foraldrarna att forsta inneborden av informationen som gavs (Rodgers et al., 2016). | artikeln
av Aburn och Gott pavisade de att det tog mellan 3-10 veckor for foraldrarna att bearbeta
informationen de fick (ibid.). Formedlandet av information vid ratt tillfélle, i en hanterbar
mangd, i en lugn miljo och pa ett begripligt satt var darfor viktiga aspekter i métet mellan
sjukskoterska och foraldrar (Ringnér et al., 2011). Mangden information foréldrarna var
mottagliga for varierade, en pappa till en trearig flicka med leukemi beskrev det som att de
ville ha allt, veta allt och ville fa all information (Holm et al., 2003). Biverkningar av
lakemedel och behandlingar samt risken for aterfall var information som borde ha givits under
ratt valda omstandigheter. Den borde ha formedlats i sma portioner samt upprepade ganger sa
att foraldrarna hade en majlighet att ta till sig av given information, forsta den samt en
mojlighet att ha kant sig trygga trots omstandigheterna (ibid.). Alla tog till sig information pa
olika satt och darfor behovde sattet sjukskdterskan formedlade den pa individanpassas
(Rodgers et al., 2016). Sjukskoterskan upplevdes vid dessa tillfallen som kompetenta, hade ett

visst lugn och tadlamod samt besvarade alla fragor som stalldes (ibid.).

I en situation dér hela ens verklighet fordndrades och det vardagliga livet var tvunget att
omstruktureras och anpassas var méjligheten att fa bade skriftlig och muntlig information ett
bra verktyg (Lowe et al., 2008). Detta for att foraldrarna skulle kunna bearbeta all fakta och
en majlighet att ga igenom det i lugn och ro och aterkomma med fragor. Skriftlig information
om kontaktuppgifter till sjukhuset, information om sjukdomen och behandlingar, vanliga
biverkningar, rad om smartstillande, forebyggandet av infektioner och allménna rad i det
vardagliga livet uppskattades (ibid.). Denna typ av information gav foraldrar mojlighet att fa
en forebyggande vagledning av behandlingsforloppet samt mojlighet for kanslor som att vara
steget fore, trygghet och kontroll dver situationen (Snaman, et al., 2015). | studien av Snaman,
et al. (2016) undersoktes hur val kommunikationen fungerade mellan foréldrar och
sjukskaterskor i slutet av barnets liv och hur det paverkade sorgeprocessen. Studien utfordes i
USA och hade 12 deltagande foraldrar. Vid bakslag och vid otillracklig 6nskad uppnadd
effekt av behandling skulle befintlig erséttningsplan meddelas samtidigt som de daliga

nyheterna for att forhindra att kanslan av kontroll och trygghet férsvann (ibid.).
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Foraldrar till barn som har drabbats av cancer berattade om ett behov av att fa information
som byggde pa tidigare given information (Lowe et al., 2008; Aburn & Gott, 2014). Aven rad
om var foraldrarna kunde soka efter mer information pa egen hand uppskattades (Lowe et al.,
2008). Mojligheten att ringa in till sjukhuset vid fragor och funderingar varderades hogt
eftersom det alltid fanns nagon som svarade och var tillganglig (Lowe et al., 2008; Aburn &
Gott, 2014). Att sjukskoterskan bjod in foraldrarna till att stalla fragor ledde till ett 6ppnare
och enklare utbyte av information vilket dven framjade en tvavagskommunikation (Aburn &
Gott, 2014; Rodgers et al., 2016). En generell uppfattning fanns bland foraldrar till barn med
cancer att informationen som mottogs av sjukskoterskan var val anpassad, anvandbar och
tillracklig samt att sjukskoterskan formedlade informationen pa ett flexibelt och anpassat satt
(ibid.).

Brist pa information paverkade féraldrarna

Syftet med studien av Conway, Pantaleo och Popp (2017) var att undersoka foréldrars
upplevelser av hopp under tiden som deras barn vardats for cancer samt hur sjukskoterskorna
paverkade upplevelsen. Studien utfordes i USA och hade 50 deltagande foraldrar. Ibland
upplevde foréldrar att de inte fick all information om deras barns sjukdom eller inte blev
involverade i varden vilket gjorde att de kande sig exkluderade och mindre viktiga samt hade
svart att uppfatta allvarlighetsgraden av sjukdomen (Snaman et al., 2016; Conway et al.,
2017; Ringnér et al., 2011). Foraldrarna uppgav att pa grund av otillracklig kommunikation
forbigicks det att formedla viktig information till foraldrarna om till exempel nar barnen var
infektionskansliga och foraldrarna blev istallet medvetna om tillstandet genom en
varningsskylt pa rumsdorren (Rogers et al., 2016). | en sadan situation skulle féraldrarnas
stress, oro och frustration kunna minskas genom att sjukskoterskan gav en kort forklaring
(ibid.). Foraldrar berattade att vid ankomst till sjukhus for inbokat sjukhusbesok uppstod ofta
langa véntetider (Lowe et al., 2008). Ett sddant scenario orsakade stress eftersom hela
dagsplaneringen blev forskjuten och barnen blev otaliga. Foraldrar blev inte informerade om
att det uppstatt forseningar eller om uppskattad vantetid vilket skapade en frustration
gentemot sjukskéterskan. Aterigen kunde dylik stress och frustration ha forebyggts genom att

kommunicera och informera foraldrarna, om ens endast med korta forklaringar (ibid.).
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Ibland ansags given information vara otillracklig och foraldrarna 6nskade att fa mer tillgang
till information samt nagon som kunde svara pa fragor som dok upp fran bade foraldrar och
barn (Angstrém-Brannstrom et al., 2015). Barnen stallde mycket fragor kring behandlingarna,
till exempel varfor de skulle fa stralbehandling eftersom de ibland hade tidigare kunskap om
att stralning gav cancer och att det kunde vara farligt. Foraldrarna ansag sig ha fatt bristande
information och kunde darfor inte alltid svara sina barn nar de hade fragor om sin sjukdom.
De ville darfor kunna kontakta en sjukskdterska som kunde férmedla bra svar (ibid.).
Upplevelsen av brist pa information samt vilken sorts information som foraldrarna ansags sig
behdva skiljde sig at beroende pa situationen eller tidpunkten i behandlingen som familjen
befann sig i (Aburn & Gott, 2014).

Alla tog till sig information pa olika satt, trots detta fragade séllan sjukskéterskorna om
foraldrarnas preferenser eller hur mycket forkunskaper de besatt vilket skapade irritation och
frustration (Rodgers et al., 2016). Bristande rutiner for tillhandahallandet av information
bidrog till kénslor av dvergivenhet (Ringnér et al., 2011). Foréldrar beréttar att nar de bad
sjukskoterskan om hjalp eller tid till att stalla fragor och de inte fick nagot gensvar
forsamrades deras upplevelse av hela sjukhusvistelsen och fortroendet for sjukskoterskan
minskade (Aburn & Gott, 2014). Trots att foraldrar oftast inte ville uppta mer av
sjukskaterskans tid an nodvandigt eller stalla till med besvar, ansag foraldrar att det var
oundvikligt att tjata och pressa sjukskoterskan for att fa mer information (Ringnér et al.,
2011). Foraldrar uppgav att de hellre uppfattades som jobbiga och pafrestande &n gick miste
om mojligheten att stalla fragor. Detta eftersom behovet av att kommunicera med
sjukskaterskan ckade under vardtidens gang. Allt eftersom behandlingen fortgick upplevde
foraldrar att kommunikationen forsamrades och den tidigare kontinuerliga och
vélstrukturerade kommunikationen 6vergick till sporadiska moten. De kénde ibland att
sjukskaterskan visste mer an vad hen beréattade, precis som att hen fatt instruktioner om att
inte séga for mycket. Informationen begrénsades dven nar barnet blev kritiskt sjukt och
foréldrar berattade att de hade olika strategier for att hantera informationsbristen. Vissa sa
ifran och kravde en battre kommunikation medan vissa hade som copingstrategi att inte
forvanta sig lika mycket information. De flesta upplevde dock att om de sa ifran sa togs deras
kritik pa allvar (ibid.). Rignér et al. (2011) beskrev ocksa att foraldrar kande att ingen
information alls var battre dn felaktig information dven om brist pa information framkom som

ett stort problem (ibid). Nagra foraldrar sa att sjukskoterskan ibland inte verkade vara bekvam
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med att ge daliga besked, vilket kunde leda till att hen uppfattades mildra beskedet och pa sa

sétt inte var helt arlig (Snaman et al. 2016).

Foraldrar berattade att infor utskrivning formedlades utskrivningsinformation skyndsamt och
sjukskoterskan visade ingen hansyn till att foraldrarna behdvde tid att bearbeta den (Rodgers
et al., 2016). | en sadan situation upplevde foraldrar kanslor av att allt skulle ske valdigt fort
och plétsligt var de pa vag hem utan att ha forstatt all ny information gallande tiden hemma
(ibid.). En del foraldrar begarde ett méte infor utskrivning sa att de fick tid till att sitta i en
lugn miljo och fick maojlighet att ta till sig informationen samt eventuellt stalla fragor
(Ringnér et al., 2011). Néar dylika méten uteblev fick foraldrar ingen mojlighet att stalla fragor
relaterat till behandlingens avslut vilket ledde till osakerhet. Foraldrar uppskattade att fa
skriftlig och muntlig information om hela behandlingsférloppet, rad infor snar hemgang samt

eventuella biverkningar och deras symtom (ibid.).

Det var inte alltid foraldrar som behévde fa mer information utan ibland var det de som
behdvde bistd med information till oinsatta sjukskoterskor (Snaman et al., 2015). Olika utford
vard och skillnader i mojligheten att kommunicera med sjukskoterskor skiljde sig at mellan
olika sjukhus. Vissa behandlingar behdvde utforas pa sérskilda sjukhus och foraldrar
upplevde att det var frustrerande att traffa sjukskoterskor som inte var insatta i deras barns
sjukdomshistoria eller var bekanta med barnet eller familjen (ibid.). Att behdva informera nya
sjukskoterskor om barnets sjukdomshistoria och nuvarande situation ansags som pafrestande
(Ringnér et al., 2011). Detta satte foraldrar i en besvérlig situation da sjukskoterskorna
upplevdes bli irriterade nar foraldrar varnade for att utfora omvardnad pa ett visst satt som
barnet inte uppskattade (ibid.). Trots det sa kande foraldrar ett behov av att Gvervaka nya
sjukskaterskor och ta initiativ till att forklara och uppmana om basta sétt att utféra god vard
till deras barn (Snaman et al., 2015). Ibland behdvde foraldrar till och med beratta vilka
mediciner som borde ges vid vilka tillfallen och dylik information ansags som mer an vad
rimligen kan krévas att foraldrarna skulle bistd med. Konflikter och kommunikationsproblem
uppstod nér sjukskoterskan inte var insatt i patientens sjukdomshistoria vilket ledde till

missndje hos foraldrarna (ibid.).
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Relationen och kommunikationen mellan sjukskoterska och familj

Coyne, Amory, Gibson och Kiernan (2016) undersokte foraldrarnas, vardpersonalens samt
barnens syn pa delaktighet av kommunikationen pa barncanceravdelningen. Studien utfordes
pa Irland och hade 22 foraldrar, 20 barn och 40 sjukskéterskor och 6vrig vardpersonal som
deltog. Foraldrar berattade att det var viktigt att fa en bra relation med sjukskéterskan redan
fran borjan nér barnet blivit sjukt (ibid.). Att plétsligt bli beroende av sjukvard var pafrestande
och svart (Lowe et al., 2008). Det som direkt underlattade var “vinliga ansikten” som
introducerade foraldrarna till alla som fanns pa avdelningen och hjalpte till att ga igenom
behandlingsplaner, rutiner och andra fragor foraldrarna hade (ibid.). Att fa besoka
avdelningarna dar barnets behandlingar skulle ske innan behandlingsperioden pabdrjades
kunde ocksé skapa trygghet och forbattra relationen till personalen (Angstrém- Brannstrom et
al., 2015). Uppmarksamma, ndrvarande och involverade sjukskoterskor gav forutsattningar
for en battre relation och skapade fortroende hos barnet och foraldrarna (Snaman et al., 2016).
Sjukskoterskor som visade kanslor och vardade barnet och narstaende med karlek skapade
ocksa ett djupare band med familjen (ibid.). En viktig del i att skapa en relation var
kontinuitet och kdnda ansikten som ké&ndes tryggt (Lowe et al., 2008). Foréldrar
uppmarksammade ocksa sattet sjukskoterskan kommunicerade med dem pa, till exempel om
hen visade medkansla och empati nar hen gav daliga besked och 6ppet kunde tala om svara
amnen (Snaman et al., 2016). En annan viktig aspekt var att starka foraldrarnas
sjalvfortroende genom att ge berdm och stod under tiden barnet var sjukt (ibid.).
Sjukskoterskor som gav foraldern av sin tid och uppmarksamhet nar de samtalade framjade en
oppen konversation (Rodgers et al., 2016). En del foraldrar ansag sig ha ratt att ta upp hur
mycket av sjukskoterskans tid som helst medan vissa kénde sig i végen trots att

sjukskdterskan bjudit in till samtal (Ringnér et al., 2011).

Bade foraldrar och barn uppskattade att ha en kontaktsjukskoterska som fanns dar for familjen
genom hela behandlingsperioden och var lattillganglig (ibid.). Att ha en fast punkt att vanda
sig till och en tydlig struktur var betryggande och 6kade kvalitén pa varden (Rodgers et al.,
2016; Angstrom- Brannstrom et al., 2015). Foréldrar beréttade ocksa att de genom att
bekréfta sjukskoterskorna i deras arbete stérkte relationen (Holm et al., 2003). Bland annat
uppgav foréldrarna att de tackade sjukskéterskorna och dvriga personalen genom att skicka

kort eller ge gavor. Denna relationen holl i sig genom hela behandlingsperioden och fortsatte i
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nagra fall dven efter att barnets behandling var 6ver (ibid.). Om barnet inte dverlevde sin
sjukdom fortsatte sjukskdterskans relation med foraldrarna genom att folja upp hur det gick
for familjen efter barnets bortgang (Snaman et al., 2016). Nagra foraldrar beskrev hur de
kénde ett behov av att prata med sjukskoterskan och 6vriga vardpersonalen efter deras barn
gatt bort. En mamma sa att hon ville beréatta for sin sons sjukskéterska att hon visste att hon

gjort allt hon kunnat och att det var okej, hon gjorde sitt basta (ibid.).

En god relation skapade trygghet

Foraldrar upplevde en hogre grad av trygghet nér sjukskoterskor och 6vrig vardpersonal var
hjalpsamma och valkomnande (Ringnér et al., 2011). D& kéande foraldrarna att de var centrala
och viktiga i sitt barns vard och att sjukhusavdelningen var ratt plats att vara pa just da (ibid.).
Sjukskaterskor som var fysiskt narvarande och involverade i barnets vard skapade trygghet
och fortroende hos bade barnet och foraldrarna och gav en kénsla av att familjen var av
betydelse och att sjukskoterskorna brydde sig om hur de hade det (Snaman et al., 2016;
Conway et al., 2017). Tryggheten hos fordldrarna 6kade ocksa om de ansag att de fick
tillrackligt med information kring sitt barns diagnos, vard och behandling (Ringnér et al.,
2011; Conway et al., 2017). Vardteamet kunde oka foraldrarnas upplevda trygghet genom att
hélla dem uppdaterade, ge rad och rekommendationer och forklara vad som kunde anses vara
rimligt att forvénta sig av varden just da (Snaman et al., 2016). Att alltid ha mojlighet att
vanda sig till nagon for att stalla fragor var ocksa viktigt for den upplevda tryggheten
(Rodgers et al., 2016) och att fa mojlighet att besoka behandlingsavdelningar i férvag for att
hinna forbereda sig sjalv och barnet pa det som skulle ske (Angstrém- Brannstrém et al.,
2015).

Manga av foraldrarna uppgav som tidigare namnts, att det var en stor trygghet att ha en
kontaktsjukskaterska som foljde familjen under hela vardtiden (Lowe et al., 2008; Ringnér et
al., 2011). Kontaktsjukskoterskan hade all information kring barnets vard samlad och visste
allt som hade hant och skulle handa med barnet vilket underlattade mycket for féraldrarna och
vardavdelningarna, framforallt nar barnets vard skedde véxelvis pa olika sjukhus och i
hemmet (Lowe et al., 2008). Forédldrar med en kontaktsjukskoterska upplevde en béttre
kontinuitet och fick i hdgre grad tillrackligt med information (Ringnér et al., 2011).
Relationen som skapades med kontaktsjukskoterskan gav dven en sadan trygghet att

fordldrarna vagade stilla fler “dumma” fragor och upprepa fragor de inte forstod (ibid.).
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Foraldrar uppskattade kompetent och tillmétesgaende personal (Conway et al., 2017). Nér
foraldrarna upplevde att sjukskéterskorna eller évrig vardpersonal var okunniga inom nagot
omrade skapades en otrygghet (Snaman et al., 2016). Ofta kunde sadana situationer uppsta nar
barnet flyttats till ett mindre sjukhus ndra hemmet dar kunskapen kring barncancer inte var
lika stor (ibid.). Ett annat problem som kunde skapa otrygghet i denna situation var att fa olika
besked och information fran olika hall (Rodgers et al., 2016), dar var en kontaktsjukskéterska

till hjalp for att minska otryggheten (Lowe et al., 2008).

Sjukskoterskans stod okade foraldrarnas mojlighet att paverka barnets vard

Att vara aktiv och involverad under hela vardforloppet var viktigt for foraldrarna samt
mojligheten att bestdmma var och nér informations- och stédjande samtal skulle ske (Holm et
al., 2003; Snaman et al., 2015). Genom att stodja foraldrarna med kontinuerlig och ingaende
information hade de en majlighet att ta aktiva beslut angaende medicinering och behandlingar
(ibid.). Sjukskoterskan upplevdes bjuda in foraldrarna till att bli aktiva i sitt barns vard, men
daremot uttryckte de dven ett behov att kunna séga ifran nar de ansag att sjukskoterskan
pressade barnet for mycket och gick dver gransen for vad som var acceptabelt. Till exempel
nar barnet inte ville ta sin medicin eller inte ville genomfora ett visst ingrepp vid tidpunkten

som sjukskoterskan planerade att genomfara atgarden (Holm et al., 2003).

Foraldrarna ville skydda sina barn fran att fa for mycket information som var svarhanterlig
samt det faktum att det fanns en sannolikhet for dodlig utgang (ibid.). Att fa bestimma exakt
vilken information som barnet tog del av och se till att sjukskdéterskan informerade barnet pa
ett lampligt och aldersanpassat satt var darfor av storsta vikt, vilket de flesta foraldrar
upplevde att sjukskdterskorna klarade bra (Aburn & Gott, 2014; Coyne et al., 2015; Holm et
al., 2003). Att samarbeta och uppratthalla foraldrarnas fortroende pa lang sikt samt forstaelsen
for att foraldrarna ville kvarhalla nagon form av kontroll upplevdes som viktigare for
sjukskoterskan an att forbise deras énskan om att undanhalla viss information (Coyne, et al.,
2015). Foraldrarna beréattade att det var darfér som sjukskoterskan upplevdes som forstaende
och stdttande nar foraldrar valde att endast delge viss information till barnet (Aburn & Gott,
2014).

Manga foraldrar upplevde en stor press och svarigheter att hantera sin kanslomassigt kravande

situation varav de behdvde stod av sjukskoterskan (Lowe et al. 2008). Sjukskoterskan var
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uppmérksam pa stunder da foraldrarna behovde en paus och erbjod sig att sitta med barnet.
Foraldrarna behévde hjalp med att komma till ratta med avdelningens rutiner, fa hjalp att
strukturera vardagen da foraldrarna inte hade ork sjélva och att sjukskoterskan hjalpte till att
l6sa praktiska problem (Lowe et al., 2008; Angstrém - Brannstrom et al., 2015).
Lattillgangliga sjukskoterskor som kunde se foraldrarnas individuella behov upplevdes som
stddjande och fick dem att k&nna sig sedda och val omhéandertagna (Aburn & Gott, 2014;
Lowe et al., 2008; Rodgers et al., 2016; Angstrom- Brannstrém et al., 2015). Daremot
saknade foraldrar ofta stod efter att de blivit utskrivna och 6nskade battre
utskrivningsinformation med rad som kunde fungera som ett 6vergaende stod i det vardagliga
livet (Rodgers et al., 2016).

Sjukskoterskans férmaga att skapa och uppratthalla foraldrarnas hopp

Att kanna hopp beskrevs som viktigt av flertalet foraldrar och de flesta uppgav att de kdnde
att sjukskoterskorna hjalpte dem att bibehalla hoppet genom barnets sjukdomsperiod (Ringnér
etal., 2011). Bland annat kunde god och valformulerad information samt en tydlig plan géra
att hoppet hos foraldrar 6kade. Manga ville hora att allt skulle bli bra, trots att de visste att
ingen kunde lova det (ibid.). En mamma till ett cancersjukt barn berdattade att hon inte kunde
hora eller séga ordet cancer under de forsta sex manaderna av sitt barns sjukdomsperiod, utan
onskade att sjukskoterskorna och ovrig vardpersonal anvande ordet tumar istéllet (Coyne et
al., 2016). Pa detta satt kunde mamman behalla hoppet i en hégre grad (ibid.). Foréaldrar
beskrev att sjukskoterskornas omvardnad och omtanke gentemot dem och deras barn i sig
okade deras hopp (Conway et al., 2017). Aven en stark relation mellan sjukskoterska och
familj underlattade samt att sjukskoterskorna hade en ljus syn pa framtiden som starkte
familjens hoppfullhet (ibid.). Det var fa foraldrar som upplevde att sjukskoterskorna minskade
deras hopp (Conway et al, 2017). Det som framst ansags ha en negativ inverkan var daliga
besked (ibid.), till exempel att en behandling inte fungerat som forvéntat, att cancern spridit
sig eller att den kommit tillbaka (Ringnér et al., 2011). Nagra fa foraldrar berattade att de
upplevt att informationen kring deras barns sjukdom och behandling varit otillracklig, att
deras fragor inte besvarats pa ett bra satt eller att deras barns symptom inte varit under
kontroll vilket ledde till ett minskat hopp (Conway et al., 2017).

Foraldrarna kande sig ovalkomna och bortprioriterade under barnets vardtid
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| nagra fall beréattade foraldrar att de inte kiande sig involverade och respekterade pa
avdelningen déar deras barn vardats och i manga fall berodde det pa avsaknad av information
och tidsbrist (Lowe et al., 2008). Foraldrarna kande sig inte alltid valkomna pa avdelningen
och behovde ibland tjata pa sjukskoterskan och lakaren for att fa ta del av information kring
barnet som de ansdg att de hade ratt att fa kinnedom om (Ringnér et al., 2011). Foraldrarna
upplevde sig bli bortprioriterade i flera fall och att de mycket séllan fick tid sjalva med
sjukskaterskan eller lakaren for att stalla fragor som inte lampade sig i barnets narvaro (ibid.).
Manga foraldrar ville inte stora sjukskdterskan eftersom de visste hur mycket hen hade att
gora och fick ofta skuldkénslor nar de tog upp tid (Lowe et al., 2008). Det fanns dven en
problematik kring att inte vaga saga ifran nar féraldrarna upplevde att barnets vard inte var
som den borde eller ndgot inte kandes bra eftersom de var radda for att uppfattas som

respektlosa gentemot sjukvardspersonalen (Holm et al., 2003).

Diskussion

Diskussion av vald metod

En litteraturstudie genomfdrdes for att kunna besvara studiens syfte. Litteraturstudier ger
mojlighet att sammanstélla artiklar, underlattar det praktiska arbetet samt ger en éversiktlig
bild 6ver ssmmanstalld forskning (Kristensson, 2014). Forfattarna valde att utga ifran ett
kvalitativt forhallningssatt da det ansags mer lampligt relaterat till studiens syfte eftersom
kvalitativ forskning inriktar sig pa deltagarnas subjektiva upplevelser, uppfattningar och
erfarenheter (Willman et al., 2016). For att fa tillgang till all relevant information samt for att
fa struktur i sokningen &r det att foredra att en systematisk litteratursokning gors (Kristensson,
2014), men eftersom informationssdkningen ar en tidskravande process valde forfattarna att
inte utfora en systematisk undersokning med tanke pa given tidsbegransning och valde darfor
att selektivt valja de artiklar vars abstrakt svarade pa syftet.

En styrka for foreliggande studie ar att forfattarna anvande sig av databaserna CINAHL och
Medline varav bada tva har tillgang till en stor mangd vardvetenskap (Willman et al., 2016)
som ar relevant till angivet syfte. Eventuellt hade sokningarna resulterat i fler relevanta

referenser om ytterligare relevanta databaser anvénts. Forfattarna valde att nastan enbart utga
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ifran indexord i form av MESH-termer och CINAHL Headings for att fa specifika soktraffar,
dock aterfanns inte alla séktermer som indexord varav nagra soktermer soktes i fritext.
Indexord &r en fordel att ha anvant eftersom forfattarna pa sa satt undvikit mindre relevanta
referenser som kan fas vid endast fritextsokning da fritext tar med alla artiklar som innehaller
sOkordet (Kristensson, 2014). Flera av soktermerna har engelska synonymer, for att
specificera sokningen ytterligare samt for att fa fler relevanta soktraffar anvande forfattarna
sig av de booelska termerna AND och OR (Willman et al., 2014). Forfattarna valde att
fortsatta studien med att utfora en integrerad analys som bestod av att bada forst laste samtliga
artiklar och identifierade relevant fakta. Fortsattningsvis jamférdes och diskuterades
identifierat resultat samt eventuella skillnader och ett gemensamt slutgiltigt resultat
sammanstalldes. Integrerad analys ar en metod for att sammanstalla litteraturstudiens resultat
och for att se till att ingen relevant information gar forlorad (Kristensson, 2014). Forfattarna
har utgatt utifran egen kunskap i identifieringen av relevant fakta varav det & omojligt att
forhalla sig objektiv men eftersom analysen ar gjord forst individuellt och darefter
tillsammans okar relevansen i sammanstallt resultat (ibid.). For att fa fram sa manga relevanta
referenser som majligt ansag forfattarna att ett tidsspann pa 15 ar ar rimligt da det ar ett amne
som ar val forskat pa under en langre tid. Daremot finns en risk for att ett langre tidsspann
medfor foraldrad forskning, dock visar de aldre artiklarna liknande resultat som de nyare i
vart fall. Av framstallt resultat framgick datamattnad varav forfattarna ansag att det inte fanns
nagot behov av ytterligare artiklar. Datamattnad innebar att ingen ny relevant information
uppkommer oavsett hur manga fler artiklar som forfattarna laser (Kristensson, 2014).
Samtliga artiklar var pa engelska varav det finns en risk for feltolkningar och att
Oversattningen inte ar korrekt. Framstéllt resultat ar representativt for hoginkomstlander
(Globalis, 2015).

Samtliga valda artiklar har granskats enligt Statens beredning for medicinsk och social
utvarderings (SBU, 2014) omfattande granskningsmall for kvalitativa studier (ibid.).
Forfattarna anvande sig av tidigare beféast kunskap i arbetet med att poangsétta artiklarnas
kvalitet varav det finns en risk for bristande anvandning av granskningsmallen och dédrmed
felaktig granskning. For att se till att valda artiklar hade genomforts pa ett etiskt lampligt sétt
hade alla artiklar granskats av en etisk kommitté. Manniskor som har tagit skada av en utférd
studie ska aldrig inga i ett uppsatsarbete (Kristensson, 2014). Eftersom studier som
involverade manniskor 16pte en risk for att de deltagande hade paverkats negativt bade

psykiskt och fysiskt och att foraldrar till sjuka barn ansags vara en sarskilt utsatt grupp, var
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det darfor viktigt att ingen av de deltagande hade tagit skada och att studien var etiskt
granskad (ibid.).

Diskussion av framtaget resultat

| foljande resultatdiskussion kommer de tre viktigaste begreppen ifran resultatet tas upp och
diskuteras. De tre viktigaste begreppen ar foraldrars behov av information stéller krav pa
sjukskaterskan, en god relation gér omvardnaden battre och kontinuitet skapar trygghet.
Forfattarna tar dven upp resultatet i anknytning till Joyce Travelbees omvardnadsteori.

Foraldrars behov av information stéller krav pa sjukskoterskan

I vard av barn med cancer &r det viktigt att utga ifran ett familjecentrerat perspektiv eftersom
foraldrar och barn fungerar som en helhet och narvaron av foréldrarna ar en trygghet for
barnen (Popp et al., 2015; Bjork et al., 2006; Holm et al., 2013; Ringnér et al., 2011).
Forfattarna tolkar det som att behovet av att fa information ar stort hos foraldrarna och att det
ar upp till sjukskaéterskorna att uppmarksamma detta. Familjecentrerad vard stéller krav pa att
sjukskaterskan uppmarksammar foraldrarnas behov av att fa ta del av information och vara
delaktiga i sina barns vard (Popp et al., 2015; Gardling et al, 2016). Nar kommunikationen
fungerar och foraldrarna far tillrackligt med information utifran vad de klarar av att bearbeta
kanner foraldrarna en stor trygghet for omvardnaden som utfors och hos sjukskéterskan som
individ. Informationsutbytet med sjukskoterskan ar viktigt for att 6ka foraldrarnas delaktighet
och for att framja partnerskapet och tilliten mellan sjukskoterska och foraldrar (Popp et al.,
2015; Angstrom-Brannstrom et al., 2015; Rodgers et al., 2016; Ringnér et al., 2011; Olge,
2006). Sjukskoterskan ska férmedla information och utbilda féraldrarna men hur
informationen bor ges och hur mycket de vill veta pa en gang varierar (Popp et al., 2015;
Aburn & Gott, 2014). Detta anser forfattarna, staller stora krav pa sjukskoterskan eftersom
foréldrarna har individuella preferenser om hur informationen bor ges och darmed finns
svarigheter i att tillgodose allas 6nskemal. Att fa information under hela vardtiden och att den
formedlas anpassat efter vilken situation foraldrarna befinner sig i och efter vilken sorts
information som ges ar viktigt eftersom foraldrar tar till sig information olika fort och pa olika
satt (Angstrom-Bréannstrom et al., 2015; Holm et al., 2003; Ringnér et al., 2011; Rodgers et

al., 2016). Forfattarna ser att det finns ett gemensamt 6nskemal hos féraldrarna &r att fa
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information vid ratt tillfallen, i lamplig mangd, bade skriftligt och muntligt och att fa den
konstant under hela vardtiden. Darfor ar mojligheten att fa bade skriftlig och muntlig
information ett bra satt for foraldrar att fa forstaelse och bearbeta informationen i sin egen takt
(Baggens & Sandén, 2014; Wiman & Rystedt, 2014; Lowe et al., 2008). Genom att fa ta del
av fakta om sjukdomen, biverkningar, behandlingar och generell omvardnad kanner
foraldrarna sig trygga och uppmérksammade (Wiman & Rystedt, 2014; Ringnér et al., 2015;
Holm et al., 2013).

Det kan av resultatet utlasas att vid tillfallen da kommunikationen inte fungerar kanner
foraldrar oro och angest dver bade situationen och dver att behdva vara den som tjatar pa
sjukskaterskorna for att fa veta mer. Sjukskaterskan ska kunna kommunicera med foraldrarna
men nar kommunikationen inte fungerar skapas oro, stress och foraldrarna inser inte allvaret i
situationen (Gardling et al., 2016; Conway et al., 2017; Rodgers et al., 2016; Lowe et al.,
2008). Vardavdelningarna bor darmed eventuellt se dver rutiner i hur information formedlas
och hur man kan fa kannedom om varije individs preferenser. Nar foraldrar beskriver problem
med informationen och kommunikationen med sjukskdterskorna beskrivs otillrackligt med
information, svart att fa tillgéng till information och att sjukskoterskorna “glommer bort™ att
fortsétta ge information under hela vérdtiden (Angstrom-Bréannstrom et al., 2015; Ringnér et
al., 2011). Vardavdelningarna har darmed mojligheter att forbattra sina sjukskoterskors
kunskaper i att arbeta mer familjecentrerat och vara uppmarksamma pa foraldrarnas behov.
Vissa foraldrar forsoker 16sa behovet av att fa mer information genom att tjata och uppsoka
sjukskaterskan for att fa mer information vilket de upplever som pafrestande och besvarligt
(Ringnér et al., 2011).

En god relation gor omvardnaden béattre

Inom pediatrisk onkologi bor alltid omvardnaden ske utifran ett familjecentrerat perspektiv
dar sjukskoterskan bildar ett partnerskap med bade barnet, syskon och foréaldrar samt ser allas
individuella behov (Olge, 2006; Svensk sjukskdterskeforening, 2017). Nér en relation ska
skapas mellan familj och sjukskoterska behdver sjukskoterskan spendera tid med hela
familjen for att ta del av deras varderingar och kultur och pa sa satt kunna ge en god anpassad

omvardnad (MacKay & Gregory, 2011). Forfattarna tolkar det som att relationen &r en viktig
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byggsten i omvardnaden och en god relation gor att samarbetet mellan sjukskéterska och
familj blir enklare och att tryggheten for familjen 6kar. Foraldrar uttrycker att de anser att det
ar viktigt att fa en god relation med sjukskoterskan direkt nar barnet blir sjukt och pa sa satt
ha ett partnerskap med sjukskoterskan dar allas kompetens tas tillvara pa for en optimal vard
(Coyne et al., 2016; Olge 2006). Nar foraldrar tillats vara delaktiga i barnets vard
framkommer det att kanslan av en 6kad kontroll uppstar vilket i sin tur underlattar for
foraldrarna att aktivt delta i processen kring barnet (Olge, 2006). Enligt Svensk
sjukskaterskeforening (2017) ska varden karaktariseras av 6ppenhet for andra personer dar

bade sjukskoterskans, patientens och familjens kunskaper &r av betydelse (ibid.).

Nér foraldrar beskriver egenskaper hos sjukskdterskan som underlattar en god relation tas
bland annat formaga till medkansla och empati upp samt att hen lyssnar aktivt, ar flexibel och
involverar sig i barnet och 6vriga familjen (Snaman et al., 2016; Conway et al., 2017; Olge,
2006). Det har aven visat sig att sjukskoterskor som vardar barnet och foraldrarna med karlek
och inte ar radd for att visa kanslor skapar ett djupare band med familjen (Snaman et al,
2016). Forfattarna anser att en valfungerande relation och kommunikation ocksa ar viktigt for
att foraldrar ska kunna tillgodogdra sig viktig information kring barnets tillstand och pa sa sétt
kunna hantera situationen pa ett battre satt. Nar en god relation &r skapad kanner foraldrar en
storre tillit och kan darfor ocksa tala om funderingar, oro och asikter mer fritt utan att kanna
sig lika obekvam (Olge, 2006).

Forfattarna ser att det finns ett gemensamt 6nskemal som tas upp av féraldrarna i alla
granskade artiklar att kunna stélla fragor nar det behdvs och att ha en lattillganglig
sjukskoterska att kontakta vid behov. Foraldrar beskriver att det for dem ar av stor vikt att det
finns lattillgangliga sjukskoterskor att kontakta vid behov for att kdnna en 6kad trygghet och
en kansla av stod (Aburn & Gott, 2014; Lowe et al., 2008; Rodgers et al., 2016; Angstrém-
Brannstrom et al., 2015). Ett sétt att framja detta 6nskemal ar att alla familjer blir tilldelade en
kontaktsjukskoterska som finns med under hela behandlingsperioden (Rodgers et al., 2016;
Angstrom- Brannstrom et al., 2015). Forfattarna anser att for att kunna utféra god och trygg
omvardnad bor sjukvardsorganisationen se 6ver méjligheten av att alla familjer ska fa en egen
kontaktsjukskoterska samt ett telefonnummer dit de kan ringa nér inte kontaktsjukskoterskan
ar tillganglig for radgivning. Relationen som skapas med kontaktsjukskoterskan gor ocksa att
foréldrarnas trygghet okar vilket medfér en mer 6ppen konversation och storre tillit till
kontaktsjukskoterskan (Rodgers et al., 2016).
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Kontinuitet skapar trygghet

Forfattarna tolkar det som att kontinuitet ar véasentligt for att familjen ska uppleva en god
vard. Kontinuiteten kan brytas ned till flera olika delar, dels att information ges kontinuerligt
och bygger pa tidigare information, dels att antalet personer som vardar barnet minimeras for
att 6ka tryggheten och daven att det finns en fast punkt att vanda sig till nar familjen behdver
rad och stod. En familj dar ett barn drabbats av cancer har ofta en lang kontakt med
sjukvarden och méter manga olika professioner (Socialstyrelsen, 2017). Det ar av vikt att
relevant information kring barnet och familjen nar alla som ar involverade i varden for att
kunna tillgodose familjens behov av kontinuitet och sékerhet (ibid.). Om det saknas
kontinuitet i varden minskar tryggheten for familjen och vardens kvalitet blir samre da ny
personal hela tiden behdver lagga fokus pa att lara kanna familjen istéllet for att fortsatta
varden dar foregaende personal avslutade den (SBU, 2017). For att forbattra brister i
kontinuiteten anser forfattarna att organisationen och bemanningen bor ses éver pa sjukhusen
for att minska antalet vardpersonal familjen ska behdva traffa under vardtiden. Detta &r aven
vasentligt ur ett juridiskt perspektiv da sjukvarden enligt svensk lag ska framja kontinuitet,
samordning och sakerhet (Patientlag, SFS 2014:821), vilket i foraldrarnas 6gon brister nar
deras barn vardas for sin cancersjukdom. Enligt patientlagen (SFS 2014:821), 6 kap. 1-2§ ska
patientens behov av kontinuitet, trygghet och sékerhet tillgodoses och for att underlatta
samordning kan en fast vardkontakt utses. Patienten eller i detta fall foraldrarna har ratt att
begara en kontaktperson (ibid.). | Sverige har kontaktsjukskéterskan inom cancervard en
samordnande funktion och ett ansvar for patienten och familjen (Socialstyrelsen 2017).
Kontaktsjukskoterskan ska vara lattillganglig, stodja familjen, ha kunskap om barnets
kommande vard och kunna ge familjen kontaktuppgifter till andra relevanta yrkesgrupper
(ibid.). Foréldrar beréattar att de uppskattar att ha en fast person att vénda sig till nér de har
funderingar, framfor allt nar barnet vardas véxelvis i hemmet och pa olika sjukhus (Lowe et
al., 2008). Det har dven framkommit att foradldrar med en kontaktsjukskoterska upplever att de
far tillrackligt med information och en battre kontinuitet under barnets vardtid (Ringnér et al.,
2011).

| resultatet framkommer ett behov av kontinuitet i varden kring det cancersjuka barnet (Aburn
& Gott, 2014; Lowe et al., 2008; Ringnér et al., 2011; Snaman et al., 2015; Rodgers et al.,

2016; Holm et al., 2003). Forfattarna tolkar det som att fordldrar vill ha sammanhangande
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information som bygger pa det som redan sagts vilket kraver ett samarbete mellan olika
vardkategorier och olika sjukskoterskor (Lowe et al., 2008; Aburn & Gott, 2014). Foraldrar
uppger att det skapar otrygghet nar olika besked och information ges fran olika hall (Rodgers
et al., 2016). Foraldrar upplever dven ett missndje nar de traffar sjukskoterskor som inte ar
insatta i deras situation, vilket bland annat sker nar barnet behover vardas pa mer an ett
sjukhus (Snaman et al., 2015). Nar foraldrarna far tillracklig och kontinuerlig information har
de en storre mojlighet att vara med och paverka barnets vard, dock anser foraldrarna att
kommunikationen forsamras under barnets vardtid och gar fran valstrukturerad och
kontinuerlig till att endast bli sporadiska moten nér sjukskéterskan har tid (Ringnér et al.,
2011; Holm et al., 2003; Snaman et al., 2015). Darfor anser forfattarna att det ar av vikt att

sjukskaterskan arbetar for att uppratthalla informationsutbytet under hela vardféorloppet.

Omvardnadsteoretisk anknytning

Resultatet diskuteras i forhallande till Travelbees omvardnadsteori. Enligt Kirkevold (1994)
anser Travelbee att en av sjukskoterskans framsta uppgifter ar att se foraldrarna som unika
individer med specifika behov. Foraldrar ser olika pa hur relationen mellan foralder och
sjukskoterska ska se ut och har darmed olika behov av stdd, information och kommunikation
(Ringnér et al., 2011; Snaman et al., 2016; Coyne et al., 2016). Kirkevold (1994) beskriver att
enligt Travelbees omvardnadsteori &r det sjukskdterskans uppgift att etablera en god relation
med foraldrarna for att kunna tillgodose deras specifika individuella behov. Relationens
betydelse starks av att foraldrar uppger att det ar viktigt att ha en bra relation med
sjukskoterskan och att motas av vanliga ansikten (Coyne et al., 2016; Lowe et al., 2008). God
kommunikation och att utfora god omvardnad &r enligt Kirkevold (1994) nagra av Travelbees
viktigaste utgangspunkter. Uppmarksamma, involverade och narvarande sjukskoterskor
framjar en god relation och en hog trygghetskansla hos foraldrarna samt en hogre kvalitét pa
varden (Snaman et al., 2016; Rodgers et al., 2016). Att kanna sig sedd, bli val bemétt och att
fa tid att samtala med sjukskoterskan far foraldrarna att kanna sig viktiga (Lowe et al., 2008,
Rodgers et al., 2016). Om sjukskéterskan lyckas skapa en god relation med foréldrarna och
tillgodoser deras behov av information kan det enligt Travelbee bidra till battre forstaelse och

hantering av situationen samt effektivare copingstrategier (Kirkevold, 1994).
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Slutsats och kliniska implikationer

Foraldrar till barn som vardas for cancer upplever ett stort behov av att ha en god relation med
sjukskaterskan och att kontinuerligt fa information. Att bygga upp en god relation &r
vasentligt for att foraldrarna ska kanna sig trygga och ha fortroende for sjukvarden. For att
bygga upp relationen behodver sjukskoterskan vara uppmérksam och lyhord for varje foralders
behov. Det framkommer brister i kommunikation och i skapandet av relation samt att ge
kontinuerlig information. Darfor bor sjukvarden se dver rutinerna kring detta. Det &r av vikt
att se till att sjukskoterskor och évrig vardpersonal &r medvetna om att det finns olika satt att
ge information pa och hur en god relation kan skapas till exempel genom utbildningar och
forelasningar. Syftet med detta ar att forbattra sjukvardspersonalens

kommunikationsformagor och kunna tillgodose foraldrars 6nskemal i en storre utstrackning.

Forfattarnas arbetsférdelning

Forfattarna intygar att arbetsfordelningen varit jamn da uppsatsen har skrivits sida vid sida

forutom vid forsta granskningen och forsta analysen av artiklarna som gjorts var for sig.
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Tabell 2. S6kschema for Medline-Pubmed

Bilaga 1 Sokschema Medline-Pubmed

Databas Sokord Antal Lasta Urval Urval  Sokdatum
Medline traffar abstrakt 1 2
#1 Family [Mesh] 284139 - - - 180327
#2 Parents [Mesh] 95699 - - - 180327
#3 Parent* 440250 - - - 180327
#4 #1 OR #2 OR #3 613387 - - - 180327
#5 Neoplasms [Mesh] 3024268 - - - 180327
#6 Childhood cancer 41894 - - - 180327
#7 Pediatric oncology 81669 - - - 180327
#8 #5 OR #6 OR #7 3044905 - - - 180327
#9 #4 AND #8 46480 - - - 180327
#10 Nurse’s role [Mesh] 38328 - - - 180327
#11 #9 AND #10 64 5 1 - 180327
#12 Oncology nursing [Mesh] 7344 - - - 180327
#13 #9 AND #12 97 6 1 1 180327
#14 Nurs* 866896 - - - 180327
#15 Lived experience 5307 - - - 180327
#16 #9 AND #15 67 5 - - 180327
#17 Communication [Mesh] 271591 - - - 180327
#18 #9 AND #14 AND #17 104 8 3 1 180327
#19 Information 1154413 = = = 180327
#20 #9 AND #14 AND #19 196 10 4 2 180327
#21 Education 734593 - - - 180327
#22 #9 AND #14 AND #21 258 12 1 - 180327
#23 Pediatric nursing [Mesh] 16773 - - - 180328
#24 #9 AND #23 87 7 1 - 180328
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Bilaga 2 Sokschema Cinahl

Tabell 3. S6kschema for CINAHL

Databas Sokord Antal traffar  Lasta Abstrakt Urvall Urval 2 Sokdatum
CINAHL
#1 Family [Headings] 184218 - - - 180327
#2 Parents [Headings] 74801 - - - 180327
#3 Parent* 137046 - - - 180327
#4 #1 OR #2 OR #3 244836 - - - 180327
#5 Neoplasms [Headings] 425139 - - - 180327
#6 Childhood neoplasms 3869 - - - 180327
[Headings]
#7 Pediatric oncology nursing 1064 - - - 180327
[Headings]
#8 #5 OR #6 OR #7 425781 - - - 180327
#9 #4 AND #8 10381 - - - 180327
#10 Nursing role [Headings] 48296 - - - 180327
#11 #9 AND #10 114 8 2 - 180327
#12 Pediatric nursing [Headings] 20372 - - - 180327
#13 #9 AND #12 323 20 3 1 180327
#14 Family nursing [Headings] 1578 - - - 180327
#15 #9 AND # 14 13 1 0 - 180327
#16 Family centered care 6306 - - - 180327
[Headings]
#17 #9 AND #16 75 2 0 - 180327
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Bilaga 3 Artikelmatris

Artikelmatris
Forfattare/ Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Kvalitet
Ar/Land/ (Bortfall)
Tidskrift
Lowe, R., Bravery, K. & Navigating the maze: Syftet med studien var att | | studien anvandes fokusgrupper 49 varav 16 Foraldrar beskrev upplevelsen av Hog (19/21
Gibson F. 2008, Parents’ views and identifiera viktiga och enkater for att fa deltog i att deras barn vardades pa poéang)
England, Journal of influence on a pediatric | problem for féraldrar pa information. Fokusgrupperna fokusgrupper. avdelningen som en labyrint dar de
Clinical Nursing haematology and avdelningen och att fa skede under en manad och en behovde lara sig allt om ingrepp,
oncology day care insikt i foraldrarnas resa dmnesguide for samtalen behandlingar, vem de skulle vanda
service. pa avdelningen. gjordes. Samtalen spelades in och sig till och sa vidare. De tar upp
skedde pa avdelningen i ett lugnt vikten av god information och
rum. Samtalen varade i ca. 60 kommunikation mellan féraldrar
minuter var. Inspelningarna och vardpersonal och behovet av
skrevs ned och teman togs fram. stdd samt kontinuitet. Aven
Forst gjordes individuella kontaktsjukskoterskan togs upp
analyser for att sedan komma och diskuteras.
fram till ett sammanvagt resultat.
Ringnér, A., Jansson, L. Parental experience of Syftet med studien var att | Studien ar kvalitativ och 32(18) De tva huvudteman som togs fram Hog (19/21
& Graneheim, U. 2011, information within beskriva foraldrars fokusgrupper samt enskilda var “feeling acknowledge as a podng)
Sverige, Journal of pediatric oncology. upplevelser av intervjuer har gjorts. Alla person of significance” och "feeling
pediatric oncology information kring deras intervjuer analyserades sedan like an unwelcome guest”. De tar
nursing. barns cancersjukdom och | med kvalitativ innehallsanalys. upp trygghet och hoppi
hur de skapar forstaelse. Det gjordes fyra fokusgrupper forhallande till information och
och sedan fyra enskilda intervjuer anpassning av information samt
med utvalda deltagare fran negativa aspekter sa som att kdnna
fokusgrupperna for att fa mer sig 6vergiven och att inte fa
djup i innehallet. Alla tillrackligt med information.
intervjuer/diskussionen varade
mellan 40-81 minuter. Alla
intervjuer spelades in och skrevs
ned for att sedan analyseras.
Angstrom-Brannstrom, Children undergoing Syftet med studien var att | Ett strategiskt urval gjordes dar 36(4) Det 6vergripande temat som togs Hog (18/21
C., Engvall, G., raditherapy: Swedish beskriva upplevelsen nar 18 familjer deltog. fram var ”Despair turns gradually poang)

Mullaney, T., Nilsson,
K., Wickart-Johansson,
G., Svard, A.-M.,

parents’ experiences
and suggestions for
improvement.

barnet behandlas med
stralning och att beskriva

Semistrukturerade intervjuer
gjordes vid slutet eller precis
efter slutet av barnets

into a sense of security, with a
sustained focus on and a close
interaction with the child.




Nyholm, T., Lindh, J. &
Lindh, V. 2015, Sverige,
Plos One.

foraldrars forslag pa
forbattringar.

behandlingsperiod. Intervjuerna
varade mellan 13-45minuter
Intervjuerna spelades in och
transkriberades till text. En
innehallsanalys gjordes.

Kategorier var att cancern vander
upp och ner pa tillvaron, att
uppleva barnets lidande, intensiva
kanslor, forberedelser av
vardpersonalen, att lara sig och
klara av processen och férslag pa
forbattringar.

Holm, K. E., Patterson, Parental involvement Syftet var att upptacka Fokusgrupper anvandes for att 99 (54) | resultatet framkommer ett Hog (18/21
J.M. & Gurney, J.G. and family-centerdcare | skillnader mellan tidigare | samla in information. Barnen till huvudtema som ar "Parent poéang)
2003, USA, Journal of in the diagnostic and forsknig och vad foréldrar | foradldrarna hade avslutat sin advocacy” och 6 underteman:
pediatric oncology treatment phases of upplever nar deras barn behandling minst ett ar tidigare "strategies of advocacy during the
nursing child hood cancer: far cancer och hur de och genomgick inga behandlingar diagnosis phase, seeking medical
Results from a tillats vara delaktiga i vid tillfallet. Det var 5-9 deltagare explanation for symtoms”,
qualitative study. varden av barnet. i varje fokusgrupp och "Presisting to get an accurate
diskussionerna varade ca 2 diagnosis”, “Informing themselves
timmar var. Intervjuerna var about their child’s medical
semistrukturerade och spelades needs”Deciding about their child’s
in for att sedan transkriberas. En medical treatment”, ” Limiting
innehallsanalys gjordes pa medical procedures for their child”
materialet och 6 teman och ”Affirming their child’s medical
identifierades. professionals”.
Aburn, G. & Gott M. Education given to Syftet var att svara pa Studien ar en kvalitativ grounded | 25 (13) Foraldrar beskrev att det var som Ho6g (20/21
2014, Nya Zeeland, parents of children vilka férvantningar, theory undersdkning dar semi att lara sig ett nytt sprak nar deras poang)
Pediatric nursing newly diagnosed with upplevelser och strukturerade intervjuer gjorts. barn blev sjuka. De beskriver ocksa
acute lymphoblastic forestallningar foraldrar Intervjuerna gjordes antingen pa for och nackdelar med information
leukemia: The parent’s har pa utbildningen nar plats pa sjukhuset eller via de fatt och betydelsen av bra
perspectives. deras barn blir sjuka i ALL. | telefon. Intervjuerna spelades in sjukvardspersonal.
och transkriberades inom 24
timmar efter intervjun och
samma procedur upprepades for
att inte missa nagot. Sedan togs
koder och teman fram.
Rodgers, C., Stegenga, Processing information | Syftet var att beskriva Studien gjordes som en 20 Resultatet tar upp skillnader mellan | H6g (19/21
K., Withycomb, J., after a child’s cancer amnen, timing och interpretiv deskriptiv studie med att beratta och att lara ut, att soka poang)

Sachse, K. & Pattersson
Kelly, K. 2016, USA,
Journal of pediatric
oncology

diagnosis: How parents
learn: A report from the
children’s oncology

group.

metoder for att informera
foraldrar nar deras barn
fatt cancer och hur
foraldrar foredrar att fa
information.

en induktiv ansats for att fa fram
teman och monster i datan.
Information samlades in tills
datamattnad uppstod.
Intervjuerna spelades in och
transkriberades och anteckningar
som gjorts lades till. Férfattarna

information och kunna anvanda
den och att anpassa och paverka
information som ges. Aven
kontinuitet tas upp som ett viktigt
tema.




anvande konstant komparativ
analys och kodade intervjuerna.

Conway, M., Pantaleao, | Parents’ experience of Syftet var att undersoka Intervjuer utfordes och varade ca | 50 Resultatet gav flera olika teman Hoég (17/20
A. & Popp, J. 2017, USA, | hope when thier child foraldrars upplevda hopp | 10 minuter per tillfalle. som svarar pa fragorna som poéang)
Journal of pediatric has cancer: Percieved nar deras barn har cancer | Intervjuerna var stalldes under intervjuerna. Allt ar
oncology meaning and the och hur sjukskoterskor semistrukturerade och kodades kopplat till foraldrarnas hopp i
influence of health care | och annan vardpersonal sedan av forfattare nummer tre. nagon grad och tar bland annat
professionals. kan paverka detta. 48 mammor och 2 pappor deltog. upp positiva aspekter som att
nagon bryr sig om dem, att de far
information, att de blir val
behandlade. Negativa aspekter var
bland annat att inte fa tillracklig
information och en osakerhet kring
diagnos och behandling.
Coyne, I., Amory, A., Information-sharing Syftet var att beskriva Kvalitativ studie med grounded 20 barn Teman som togs fram i resultatet Hog (18/21
Gibson, F. & Kiernan, G. | between healthcare foréldrars, vardpersonals | theory metod. Individuella 22 foraldrar var “Maintaining an open and podng)
2016, Irland, European professionals, parents och cancersjuka barns syn | intervjuer gjordes och spelades 40 lakare och honest approach”, “Maintaining
journal of cancer care. and children with pa barnens delaktighet i in. En “open ended” intervju sjukskoterskor hope and spirit” och “Managing
cancer: More than a kommunikationen pa en gjordes for att folja deltagarens restricted information-sharing” dar
matter of information canceravdelning. egna historia. Tid och plats valdes underteman var bland annat att
exchange av deltagaren. Barnens intervjuer skapa relationer, dela och ta emot
tog ca30-40 minuter och dvriga information, stéd och hantera
mellan 30- 120 minuter. begrdnsad information till barnen.
Materialet analyserades enligt
grounded theory dar koder togs
fram och skapade teman.
Snaman, J., Torres, C, Parental perspectives Syftet var att undersoka Foraldrar vars barn détt ca 5 ar 12 | resultatet framkom flertalet Hog (17/21
Duffy, B., Levine, D., of communication at kommunikationen mellan | tidigare i ndgon form av teman som berorde poang)

Gobsin, D. & Baker J.
2016, USA, Journal of
palliative medicine

end of life at a pediatric
oncology institution.

sjukvardspersonal och
foraldrar vid slutet av
barnets liv och hur det
paverkade
sorgeprocessen.

cancersjukdom deltog i
fokusgrupper. Diskussionerna
spelades in och transkripterades
for att sedan analyseras med
innehallsanalys. Detta ledde fram
till koder och teman.

kommunikation, dels positiva men
dven negativa upplevelser.
Foraldrar tar bland annat upp
vikten av en god relation och
kontinuitet samt att information
ges pa ett empatiskt satt. Negativa
aspekter var bland annat avsaknad
av information, brist pa kontinuitet,
okunskap hos sjukvardspersonal
och att fordldrarna inte forstod att
barnet var sa svart sjukt.







