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Abstrakt

Bakgrund: varje ar insjuknar cirka 370 barn i ndgon form av cancer i Sverige.
Cancerbehandlingen ges framforallt pa ndgot av Sveriges sex barncancercentrum medans
behandling av biverkningarna och supportive care ges pa hemortssjukhusens
allmidnmedicinska barnavdelningar. For att varda cancerdrabbade barn behovs en mangsidig
kompetens hos sjukskdterskan samt en syn pa familjen som en enhet. Syfte: studiens syfte var
att belysa sjukskoterskor upplevelser av att varda cancerdrabbade barn pa allmdnmedicinska
barnavdelningar samt undersoka deras syn pa samarbetet med barncancercentrum. Metod: tio
sjukskdterskor intervjuades och materialet analyserades med kvalitativ innehallsanalys.
Resultat: analysen resulterade i tre kategorier; barncancervdrd-ett komplext omrade,
relationen till barnet och familjen samt behovet av kunskap, stéd och samarbete.
Konklusion: sjukskoterskorna upplevde en kunskapsbrist inom barnonkologi och dnskade
ytterligare utbildning, hospitering och erfarenhetsutbyte for att f4 djupare forstéelse. Ett gott
samarbete med barncancercentrum ansags ocksé vara viktigt, men upplevelsen var att det inte
alltid uppfylldes. Varden av ett cancerdrabbat barn och hens familj kunde vara kianslomaissigt
utmanande for sjukskoterskan. Omradet upplevdes som svart och komplext 6verlag, men
samtidigt givande, d4 en djupare relation till familjerna skapades. Relationen kunde medfora
utmaningar men ansdgs vara en nddvéandighet for att kunna ge en god omvardnad och ett gott

omhéndertagande for barnen och familjerna.

Nyckelord

Allmidnmedicinsk barnavdelning, barncancer, barnonkologi, sjukskdterskor, upplevelser,

samarbete, kunskap, relation
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Problemomrade

I Sverige insjuknar ungefar ett barn om dagen i ndgon form av cancer (Barncancerfonden,
2020). Det finns sex behandlingscentra for barn med cancer och de ér belidgna i Goteborg,
Lund, Linkoping, Stockholm, Umeé och Uppsala (Henter & Bjork, 2012). Varje
behandlingscentra har olika regionala upptagningsomrade och familjernas bostadsort styr
tillhorigheten (Barncancerfonden Sodra, 2017). For att barnen och familjerna ska fa en god
omvardnad, &r ett gott samarbetet mellan hemortssjukhusen och behandlingscentrumen
avgorande, da hemortssjukhusen ofta behandlar barnen och deras komplikationer som uppstér

mellan behandlingarna (ibid.).

Niér barnen och fordldrarna soker vard pd hemortssjukhusen for komplikationer efter till
exempel en cytostatikabehandling (Barncancerfonden S6dra, 2017) finns det enligt Enskér,
Darcy, Bjork, Knutsson & Huus (2020) initialt inget utvecklat partnerskap och fortroende
mellan familjerna och vardpersonalen. Familjernas kontakt med hemortssjukhusen kan
upplevas stressfull da de inte kdnner sig trygga eller har tilltro till den nya personalen (ibid.).
Det kan bland annat bero pa att familjerna upplever den barnonkologiska avdelningen som ett
”andra hem” (Enskar et al., 2020; Tenniglo et al., 2017) och som en sdker bas for stod och
behandling (Enskér et al., 2020). Det &r da viktigt att vardpersonalen pa den barnonkologiska
avdelningen hjélper barnen och familjerna att bygga upp ett fortroende for den nya
vardpersonalen pa hemortssjukhusen (ibid.). Cosh och Carslaw (2013) samt Enskir et al.
(2020) beskriver att en forutséttning for att kunna skapa en trygg och god omvérdnad kan vara
att vardpersonalen pa hemortssjukhusen har goda kunskaper om de komplikationer som kan
uppsté efter en cytostatikabehandling. Pergert, af Senberg, Andersson, Marky & Enskér
(2016) sdger att ytterligare utbildning inom barnonkologi kan 6ka sjdlvsidkerheten och
fortroendet i arbete for att ge de cancerdrabbade barnen en god omvérdnad och hantera deras

komplikationer.

Tidigare forskning belyser sjukskoterskors upplevelser av att arbeta pd en barnonkologisk
avdelning och hur det &r att varda familjerna (Boyle & Bush, 2018; Enskér, 2012; Tenniglo et
al., 2017). Det finns dven forskning om hur familjer upplever varden pd en barnonkologisk
avdelning och deras upplevelser av att soka vérd pa en allmédnmedicinsk barnavdelning pé

hemortssjukhusen (Enskar et al., 2020). Diaremot saknas det, till forfattarnas vetskap,



forskning om hur sjukskoterskor pa allmdnmedicinsk avdelning pa hemortssjukhusen

upplever att virda cancerdrabbade barn och hur de ser pa samarbetet med barncancercentrum.

Bakgrund

Centrala begrepp

Definition av cancer

Enligt National Cancer Institute (2015) dr cancer ett samlingsbegrepp for sjukdomar som
uppstar pa grund av onormal celldelning. En cancerdiagnos kan ocksa bendmnas som
malignitet (ibid.). Cancer uppstér fran en enda eller en liten grupp av celler nir cellernas
forutbestimda programmering hamnar i obalans (Cosh & Carslaw, 2013). I en cancerdrabbad
cell saknas exempelvis balansen mellan mitos och apoptos, vilket bidrar till att cellen delar sig
ohdmmat. Cancercellen har dven andra speciella faktorer som en vanlig cell inte har (ibid.).
Cancer kan i princip uppsta var som helst i kroppen och drabba alla ménniskor oavsett dlder

(National Cancer Institute, 2015).

Definition av barn och familj

Forenta nationernas [FN:s] konvention om barns rittigheter definierar alla méanniskor under
18 ar som barn (SFS 2018:1197). Inom familjecentrerad vird definieras familjen som en
sjdlvvald grupp av ménniskor som barnet och fordldrarna sjélva utser (Institute for Patient-and
Family-Centered Care [IPFCC], u.a. a). Olika familjemedlemmar &r olika mycket involverade
i varden och i beslutsfattandet som ror barnet och familjen (ibid.). Enligt svensk
sjukskoterskeforening (2015) dr det inte langre kdrnfamiljen, eller de som delar hushall som
ska ses som den sjdlvklara familjen. Familjemedlemmarna definieras mer genom de
emotionella utgangspunkterna, kéinsloméassiga banden och familjemedlemmarnas egen kénsla

av att kdnna sig som en familj (ibid.).



Om barncancer

Barncancer ér den vanligaste dodsorsaken hos barn i aldern 1-14 ar i Sverige (Henter & Bjork
2012). Det finns manga olika cancerdiagnoser och de olika barncancerdiagnoserna kan
overgripande delas in i tre kategorier; leukemier, hjarntumdrer och solida tumérer (Bjork,
2015; Henter & Bjork, 2012). De olika cancerdiagnoserna och anledningen till varfor de
uppstér skiljer sig hos vuxna och barn (Barncancerfonden, 2020). Det &r inte faststillt varfor
barncancer uppstar, dock visar forskning under de senaste dren att multipla genetiska

mutationer kan ha en betydande roll i utvecklingen av barncancer (Henter & Bjork, 2012).

Barncancersjukdomar behandlas med cytostatika, stralning, kirurgi, stamcellstransplantation
(Henter & Bjork, 2012) samt immunoterapi med antikroppar (Warren, 2018). De olika
behandlingstyperna for cancer kan ges separat, men ges ofta i kombination med varandra
(Henter & Bjork, 2012) och pagér allt fran ndgra méanader till drygt tva ar beroende pa
diagnos (Bjork, 2015). Barns cytostatikabehandling kan i jamforelse med vuxnas intensifieras
betydligt, da de har en mycket hogre tolerans for cytostatika (Henter & Bjork, 2012). Dock
méste behandlingen ta hinsyn till att barnen har manga ér kvar att leva och framforallt
utvecklas, vilket behandlingen hos en vuxen patient inte behdver ta hinsyn till i samma
utstrackning (Barncancerfonden, 2020). Det innebér dven att de sena biverkningarna méste
minimeras (ibid.). Behandlingen for barncancer dr komplex, intensiv och beroende av ett
multidisciplinirt team som kan ta hand om alla olika aspekter under behandlingen, s& som
lakare, sjukskoterska, underskoterska, kirurg, sjukgymnast, dietist, kurator, psykolog,

smirtteam med flera (Bjork, 2015).

Biverkningar av cancerbehandling

Cytostatika paverkar bade friska och cancerdrabbade celler (Cosh & Carslaw, 2013).
Effekten pa de friska cellerna dr ofta en anledning till att biverkningar uppstér, vanligen dagar
till veckor efter behandling. Férsdmrat nutritionsstatus dr en vanlig biverkan hos patienterna
som behandlas med cytostatika (ibid.). Det kan leda till anorexi, illamaende, infektioner i
munnen, smakforidndringar, forstoppning, kolit och forlorad aptit (Bjork, 2015; Cosh &
Carslaw, 2013). Bedomning av nutritionsstatus, samt att forhindra malnutrition ar viktigt for
att minska risken for infektioner och for responsen av behandlingen (ibid.). Mucosit ar en
annan biverkning som ger en inflammation i epitelcellerna i munnen vilket kan utvecklas ett

par dagar efter en cytostatikabehandling (Cosh & Carslaw, 2013). Det finns olika
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svarighetsgrader, fran milt obehag i munnen till svéra sar som leder till nutritionssvarigheter
(ibid). Mucositen sammanfaller ofta med neutropeni och 6kar ddrmed risken for infektioner 1
munhélan, till exempel torsk (Bjork, 2015; Cosh & Carslaw, 2013). Det finns vissa ldkemedel
som ges i forebyggande syfte mot mucosit, men det finns ingen evidens for att de fungerar
(Cosh & Carslaw, 2013). Forstoppning dr ett annat vanligt problem som uppstar 1 samband
med sirskilda cytostatikum, till exempel Vinkristin, men dven pé grund av kortison och

antiemetika. De flesta barnen blir hjilpta av laxantia per oralt (ibid.).

Benmirgssuppression dr ocksé en vanlig biverkan vid cytostatikabehandling och innebér en
minskad produktion av leukocyter, erytrocyter och trombocyter (Cosh & Carslaw, 2013).
Laga nivéer av dessa celler kan orsaka allvarliga effekter, dér neutropeni och neutropen feber
kan vara livshotande (ibid.). Neutropeni innebér att kroppens niva av neutrofila celler dr
mycket lag och leder till att deras forméga att bekdmpa bakterier &r allvarligt nedsatt (Bjork,
2015; Cosh & Carslaw, 2013; Henter & Bjork, 2012). En relativt ofarlig infektion med
samtidig neutropeni kan leda till svar septisk chock (Cosh & Carslaw, 2013). Laga
trombocytnivaer kan bidra till blodningar (Bjork, 2015) och laga erytrocyter leder till anemi
(Cosh & Carslaw, 2013).

Supportive Care

Det har skett en dramatisk forbéttring gédllande 6verlevnad inom barncancer de senaste
decennierna och de viktigaste aspekterna till detta tros vara intensivare behandling och
forbéttrad supportive care (Enskér, 2012). Den intensifierade behandlingen leder i sin tur till
en 0kning av toxisk- och behandlingsrelaterad sjuklig- och dodlighet (Loeffen et al., 2017;
Tenniglo et al., 2017). Forebyggande arbete och hantering av de skadliga effekterna av cancer
och dess behandling dr definitionen av supportive care. Det innefattar all vard som ges till det
cancerdrabbade barnet utéver den primira anti-cancerbehandlingen (Loeffen et al., 2017).
Biverkningar av sjilva cancerbehandlingen kan bidra till forsenad behandling, sénkt
behandlingsdos och/eller avbruten behandling, vilket kan leda till 6kad risk for sjuklighet och
dodlighet av sjédlva cancern (Tenniglo et al., 2017). Det dr darfor av storsta vikt att behandla
biverkningarna optimalt (ibid.). Supportive care dr ett begrepp som innefattar behandling av
ménga olika biverkningar, som till exempel forsamrad nutritionsstatus och neutropen feber,

men dven fertilitetsbevarande atgirder och psykosociala aspekter (Loeffen et al., 2017). Syftet



med supportive care dr att minska biverkningarna och forbéttra livskvaliteten for de

cancerdrabbade barnen (Loeffen et al., 2017).

Att vara sjukskoterska pd barncancercentrum

Barncancervérd ar ett hogspecialiserat, komplext och intensivt omrédde som innebér att
sjukskoterskan maste ha en méngsidig kompetens samt en god formaga att involvera barn och
familj i varden (Boyle & Bush, 2018; Enskér, 2012; Tenniglo et al., 2017). Det innebér bland
annat att sjukskoterskan ska arbeta i team (Borhano, Abbaszadeh, Mohsenpour & Asadi,
2013; Macedo, Mercés, Silca & Sousa, 2019), respektera barnen och familjens integritet, ha
en god kommunikationsférméga, méta individuella 6nskningar och behov, samt ha goda
kunskaper inom omradet for att kunna bistd med information (Boyle & Bush, 2018; Enskair,
2012). Sjukskoterskan ska dven kunna erbjuda psykologiskt och emotionellt stod i olika
situationer till barnet och familjen som drabbats av cancer (Boyle & Bush, 2018; Enskdr,

2012).

Sjukskoterskans forméga att vinna barnets fortroende pa en barnonkologisk avdelning 4r en
stor del i omvardnaden (Angstrdm-Brinnstrom & Norberg 2017). Det kan ske genom att
involvera och lita barnet bestimma 6ver vissa beslut i sin behandling, men dven att
sjukskdterskan spenderar tid och leker med barnet (ibid.). I omvardnaden av det cancersjuka
barnet ér det dven viktigt att sjukskdterskan forklarar for fordldrar om diagnos och behandling
sé att de kan fungera som ett stdd till sitt barn (Enskir et al., 2020; Angstrom-Brinnstrom &
Norberg, 2017). En sdker och hingiven véardpersonal okar forutséttningarna for att ett
partnerskap ska vara mojligt (Alavi, Bahrami, Zargham-Boroujeni, & Yousefy, 2015;
Angstrom-Brinnstrdm & Norberg, 2017). Sjukskoterskans forméga att ta tillvara pa
fordldrarnas kunskaper om sitt barns omvérdnadsbehov stirker bade fordldraskapet och
partnerskapet till vardpersonalen. Pa sa vis bygger partnerskapet pa en 6msesidig forstaelse
som préglas av respekt och fortroende. Det 6kar dven barnens, fordldrarnas och dvriga
familjemedlemmars kénsla av sikerhet, trygghet, trost och fortroende f6r hilso-och

sjukvarden (ibid.).

Langa vérdtider och de dterkommande besdken, som barnen och familjerna r i behov av,
leder éven till att en kiinslomdssig relation byggs upp (Borhano et al., 2013). Sjukskéterskan

hanterar en stdndigt stressad familj, bemdter smirta, lidande och hot om ddden i det
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vardagliga arbetet (ibid.). Ibland kommer dven sjukskoterskan slutligen erfara dodsfall av ett
barn som de har en relation till (Macedo et al., 2019). Det kan bidra till en kénsla av
hjélploshet och att sjukskdterskan far trycka undan sina egna kénslor for att bibehélla sin
professionella roll (Borhano et al., 2013). Relationen kan dé 6ka risken for att gransen mellan
den professionella rollen och den emotionella relationen kan bli otydlig (Borhano et al, 2013;
Boyle & Bush, 2018; Enskér, 2012; Macedo et al., 2019). Relationen mellan sjukskoterskan,
barnet och familjen méste vara tydlig, annars finns risk for gransoverskridande vérd. Det dr en
stindig moralisk fraga som sjukskdterskan maste reflektera over for att relationen ska kunna
vara personlig, men inte privat (ibid.) Sjukskdterskans formaga att balansera arbetet, bade
utifran psykiska och fysiska utmaningar, kan vara stressfullt och utmattande (Boyle & Bush,
2018; Konukbay, Yildiz & Suluhan, 2019; Macedo et al.2019). Stressande faktorer kan dven
vara hog arbetsbelastning samt brist pa kunskap (Boyle & Bush, 2018; Enskir, 2012). Enskéir
(2012) beskriver att utbildning inom barnonkologi ger bredare och djupare kunskaper som
okar sjukskoterskans sdkerhet i sin roll och ger en storre medvetenhet av det varierande

behovet hos barnen och familjerna.

Perspektiv och utgdngspunkter

Barn- och familjecentrerat perspektiv

Nordisk standard for Barn och ungdomar inom hélso-och sjukvard [NOBAB] ir en ideell
forening som arbetar for barnens rattigheter samt behov inom hélso- och sjukvérden och kan
ses som en del av den familjecentrerade omvardnaden (NOBAB, 2017). Aven i
Riksforeningen for barnsjukskoterskor och svensk sjukskoterskeférening (2016) beskrivs det
att hela familjen méste ses som en enhet nir ett barn vardas, dels for att ett barn, enligt lag,
inte far ta egna beslut och dels dr beroende av sina fordldrar. I januari 2020 tridde lagen om
FN:s barnkonvention (SFS: 2018:1197) in i svensk lag. D4 NOBAB (2017) &r utarbetat
utifran FN:s barnkonvention, innebér det att barn enligt lag bland annat har rétten till att ha
fordldrar och andra familjemedlemmar nérvarande under en sjukhusvistelse. De ska dven ha
ritten till fordldrars mojlighet till Gvernattning, rétten till anpassad information angaende

diagnos och behandling med mera (ibid.).



IPFCC, (u.d. a) beskriver att den familjecentrerade varden kan delas in i fyra aspekter. Det ar
vardighet och respekt, information, deltagande och samarbete. Det innebér att patienten och
familjen skall vara vilinformerade om sin situation for att ha mojligheten att stilla fragor och
inkluderas i diskussioner géllande beslut. Pé sa vis blir virden mer likvardig och bemdtandet
sker med hénsyn till familjens virderingar, kunskaper och kultur (ibid.). Coyne, Holmstrém
och Soderback (2018) beskriver viktiga faktorer for att familjecentrerad vard ska kunna
uppstd. Nagra av de var upplevelsen av ett partnerskap, att dela forvéntningar av roller och
ansvar mellan forédldrar och sjukskoterska samt att anpassa varden till familjens tidigare
erfarenheter (ibid.). Partnerskapet som uppstér inom familjecentrerad vérd bidrar till att
kvaliteten och sidkerheten dokar inom virden samt att de ekonomiska kostnaderna minskar
(IPFCC, u.4. b). Mélet med patient-och familjecentrerad vérd &r att hdlso-och
sjukvardpersonalen framjar individens och hela familjens hélsa, védlbefinnande och pa sa vis
uppritthéller deras kénsla av kontroll (ibid.). Effekten av familjecentrerad vard kan 6ka
tilliten och ndjdheten hos barnet och familjen, men dven minska deras dngest och stress
(Coyne et al., 2018; Salvador, Crespo & Barros, 2019). For att vardpersonal ska kunna utdva
familjecentrerad vard maste de ha kunskap, en positiv attityd och tro pa tankesittet. De maste
se familjen och barnet som experter pa sina behov och involvera fordldrarna i klinisk och
psykosocial vard (ibid.). Flexibilitet inom rutiner och procedurer samt att mota familjens
individuella behov ansdg foréldrar vara viktiga egenskaper hos sjukskdterskor for att skapa en

familjecentrerad vard (Coyne et al., 2018).

Syfte
Syftet var att belysa sjukskoterskors upplevelser av att varda cancerdrabbade barn pé

allmidnmedicinska barnavdelningar samt undersoka deras syn pa samarbetet med

barncancercentrum.

Metod

Metoden som anvéndes i studien var av kvalitativ ansats med semistrukturerade intervjuer

(Danielsson, 2017a). Kvalitativ ansats valdes for att kunna besvara studiens syfte (Henricson
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& Billhult, 2017). Studier av kvalitativ metod anvinds for att kunna beskriva ménniskors
upplevda erfarenheter och upplevelser av specifika fenomen (ibid.). Materialet analyserades
med hjilp av en innehéllsanalys av Graneheim och Lundman (2004). Analysen utgick ifrdn

det transkriberade materialet av intervjuerna, en sa kallad induktiv ansats (Danielson, 2017b).

Urval

Ett strategiskt urval anvindes for att erhdlla informanter som utifran sin kunskap och
erfarenhet besvarade syftet (Henricsson & Billhult, 2017). Inklusionskriterier for att kunna
medverka i studien var sjukskoterskor och barnsjukskoterskor som vardat minst tva
cancerdrabbade barn pd en allmédnmedicinsk barnavdelning. Anledningen till att just tva barn
valdes var for att &ven de mest oerfarna sjukskoterskorna skulle kunna inkluderas men att
motet med ett onkologbarn dtminstone hade skett mer &n en gang. Exklusionskriterier som
omdjliggjorde medverkan i studien var sjukskoterskor och barnsjukskoterskor som arbetar pa
dagvard tillhorande den allmédnmedicinska barnavdelningen. Sjukskoterskor pa
dagvérdsavdelningar exkluderades da forfattarna hade en forforstaelse om att enbart
punktinsatser och kortare behandlingar utfordes dir. Samtliga allmdnmedicinska
barnavdelningarna inom ett specifikt regionalt upptagningsomrade i Sverige kontaktades for

rekrytering av informanter.

Instrument

En semi-strukturerad intervjuguide anvéndes i studien (Bilaga 1). I den semi-strukturerade
intervjuguiden anvéndes dppna fragor samt stodord med f6ljdfrdgor om informanterna inte
spontant pratade kring &mnet (Danielson, 2017a). De 0ppna frigorna berdrde informanternas
upplevelse av att varda cancerdrabbade barn och deras familjer generellt. For att fa en djupare
forstéelse stilldes foljdfragor bland annat angdende vad som kunde gjorts annorlunda och
kénslor kring situationen (ibid.). Informanterna fick dven en fraga angédende hur de sag pa
samarbetet med barncancercentrum. Det ansags vara viktigt for att fa en storre inblick 1

sjukskoterskornas behov av eventuellt stod och fordndringsbehov.
En pilotintervju genomfordes for att beddma om intervjuguidens utformning och

fragestéllningar var relevanta samt adekvata gentemot studiens syfte (Danielson, 2017a) med

en informant som motte inklusionskriterierna. Pilotintervjun transkriberades vilket ledde till
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mindre dndringar i intervjuguiden, s som att byta ordning pa fragor samt att fortydliga
foljdfragornas formulering. Materialet fran pilotintervjun bedémdes svara till studiens syfte

och inkluderades i studiens resultat.

Datainsamling

Forfattarna kontaktade berorda verksamhetschefer via mail infor studien med bifogat
informationsbrev och medgivandeblankett. Efter medgivande kontaktades enhetscheferna pa
respektive barnavdelning. Enhetscheferna kontaktades via mail med bifogat informationsbrev
samt informationsbrev och samtyckesblankett till de eventuella informanterna. Forfattarna
bad varje enhetschef att vilja ut tva till tre sjukskdterskor som innefattades av
inklusionskriterierna, men som dven hade varierande grad av utbildning och/eller erfarenhet
for forfragan att medverka i studien. Dock skickade enhetscheferna istéllet ut
informationsbrev och samtyckesblankett till samtliga sjukskoterskor pd avdelningarna. De
sjukskoterskor som ville delta i studien kontaktade dérefter forfattarna via mail for att
bestimma tid och plats for intervjuerna enligt informanternas dnskemaél. Pa grund av rddande
Coronapandemi erbjods deltagarna mojligheten att bli intervjuade digitalt, vilket gjordes 1 sex
av tio fall. I de fallen anvindes programmet Zoom via Lunds universitets laroplattform. Totalt
genomfordes tio intervjuer som varade mellan 23—49 minuter. Alla intervjuer genomfordes
gemensamt av forfattarna. Stodord och foljdfragor antecknades under intervjun for att sedan
aterkoppla, fortydliga och forklara vidare det som sagts. Innan start av intervjun gavs
informanten muntlig information om studiens syfte, tillvigagangssitt, informantens
rittigheter samt mdjligheten att stilla frigor. Alla informanter gav skriftligt och muntligt

samtycke infor intervjuerna.

Ljudupptagning via en extern inspelningskélla utan tillgang till internet anvéndes vid samtliga
intervjuer. Inspelningskéllan var forsedd med kodlds och forvarades inlast sa att enbart
forfattarna hade tillgdng. Efter genomforda intervjuer transkriberades materialet noggrant och

identifierande data togs bort.

Analys av data

Dataanalysen av det transkriberade materialet fran intervjuerna genomfordes med hjélp av

Graneheim och Lundmans metod for innehéllsanalys (2004). Den forsta delen i
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analysmetoden var att identifiera analysenheten, vilket blev det transkriberade materialet av
intervjuerna. Analysenheten léstes i sin helhet ett flertal ganger for att fa en dvergripande
uppfattning om innehallet. Sedan identifierades meningsenheter i texten. Meningsenheter dr
specifika ord, meningar eller stycken som svarar vil pa studiens syfte men som fortfarande ar
kvar i sitt sammanhang. I nista steg skalades meningsenheterna av sa att det mest visentliga
fanns kvar och ddrmed bildades kondenserade meningsenheter. Enligt Graneheim och
Lundman (2004) var nésta steg att identifiera sirskilda koder som blev 6vergripande ord som
beskrev sammanhanget i texten. Sedan samlades liknande koder ihop for att bilda
underkategorier till ndsta steg. Av dessa underkategorier bildades sedan kategorier som
beskrev mer dvergripande och sammanfattade vad texten innehdll. Danielson (2017b)
beskriver att det dr fordelaktigt om det finns ett analysschema dér alla olika kategorier och

teman antecknas fOr att det ska bli littare och sékrare att folja analysprocessen, se figur 1.

Figur 1. Exempel pa tillvigagéngsitt i analysprocessen.

Meningsenhet Kondenserade | Kod Underkategori Kategori
meningsenhet

Det &r valdigt Det ar Kénsloladdat En Barncancervard-

kénsloladdat kénsloladdat for att det &r kénsloframkallande | ett komplext

utifran ett privat | bade utifrén ett | svart och ovisst | vard omréde

och privat och

yrkesperspektiv yrkesperspektiv

bara for det ar for att det &r

svart och ovisst.

svart och ovisst

Sen vet de ofta

De vet hur de

Kan beritta hur

En familj med

Relationen till

hur de vill ha vill ha det nér de vill ha det mycket kunskap barnet och
det... de kan vara | man ska ta och erfarenhet familjen
tydliga med att prover och pa

”sahdr tycker jag | vilket sitt vilket

om...” och nér ar positivt.

man ska ta

prover, att de vill

gora pé detta

viset...manga

sadana grejer och

det ar vildigt

positivt.

Sa att jag kdnner | Jag kénner att Viktigt med Att hantera Behovet av
absolut att jag har | jag har stdd frén | stdd och utmaningar kunskap, stod
stod fran kollegor | kollegor och uppmérksamhet och samarbete
och chef bara att | chef men ndgon | fran kollegor

nigon maste maste och chefer.

uppmérksamma uppmérksamma

det. det.
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Forskningsetiska avvigningar

Helsingforsdeklarationen ar ett dokument med etiska riktlinjer som ska foljas nér forskning
som inkluderar ménniskor bedrivs (World Medical Association [WMA], 2018). Innehallet 1
deklarationen belyser att deltagarnas integritet och intresse ska prioriteras fore forskning
(ibid.). Informationen som ges om studien ska vara adekvat, litt att forsta, samt vara tydlig
géllande frivilligheten att delta och deltagarnas réttigheter att avbryta sin medverkan utan att
ange anledning och utan konsekvenser (Petersson, 2017; WMA, 2018).
Helsingforsdeklarationen fungerar som ett skydd for deltagarna som medverkar i forskningen
(WMA, 2018). Lagen om Allmén dataskyddsforordning, GDPR, (SFS 2018:18) ska ocksa tas
1 beaktande vid forskning. Lagen é&r till for att skydda den enskildes grundlédggande réttigheter,
friheter och framfor allt rétten till skydd av personuppgifter (ibid.).

Ett etiskt forhallningssitt och reflektion i1 allmédnhet bor alltid vara nirvarande i all forskning
(Kjellstrom, 2017; Petersson, 2017). For att ingen ska fara illa under studiens géng ar det
viktigt att skapa och uppritthalla ett samarbete genom en dmsesidig och respektfull relation,
samt att vara uppmérksam pa maktforhdllande som kan uppsté under studiens gang
(Petersson, 2017). I Sverige regleras forskningsetik framforallt av lag om etikprovning av
forskning som avser ménniskor (SFS: 2003:460). Det generella syftet med lagen &r att skydda
den enskilda ménniskan och respekten for manniskovérdet vid forskning. Lagen beskriver
vidare att forskning enbart far utféras om respekt finns for ménniskovirdet, ménskliga
rittigheter, grundldggande friheter, hdlsa och personlig integritet (ibid). Innan pabdrjad studie

erholls rddgivande yttrande fran Vardetiska nimnden [VEN] vid Lunds universitet.

Det finns fyra forskningsetiska principer som studien kommer utga fran; informationskravet,
samtyckeskravet, konfidentialitetskravet och nyttjandekravet (Vetenskapsradet, 2002).
Informationskravet innebér att informanterna har rétt till information om studien, samt vilka
villkor som géller och deras réttigheter att avbryta sin medverkan utan att ange skal.
Samtyckeskravet innebir att deltagarna maste lamna samtycke att delta i studien.
Konfidentialitetskravet innebér att informanten ej ska kunna identifieras. Nyttjandekravet

innebdr att informanternas uppgifter endast far anvéndas for forskningsdndamal (ibid.).

14



Deltagarna i studien informerades om att allt inspelat och transkriberat material forvarades
inldst och att enbart forfattarna hade tillgang till det, via kodlds. Materialet anvéndes endast

till studiens syfte. Efter godként examensarbete raderades insamlad data tillhérande studien.

Forfattarnas forforstaelse

Forfattarna &mnade vara sd neutrala som mdjligt i studien sé att erfarenheter inte dverskuggar
och péverkar intervjuerna och resultattolkningen (Olsson & Sorensen, 2011; SBU, 2017).
Forfattarna till studien var medvetna om att det fanns en forforstaelse och beskrev den dérfor i
forvég for att medvetandegdra och ddrmed ocksa forsoka dsidosétta den for att forhindra
paverkan pa resultatet. Forfattarna arbetar dagligen med barn och familjer som drabbats av
cancer och har sjilva erfarenhet av att samarbeta med hemortssjukhusen. Forfattarna upplever
att de cancerdrabbade barnen och familjerna dr oroliga dver att soka hjilp pa
hemortssjukhusen mellan behandlingarna om de 4r i behov av det. Samtidigt upplever
forfattarna att personal pa hemortssjukhusen ocksé upplever en oro dver att varda
patientgruppen. Upplevelsen ér att samarbetet fungerar bra, men att det kan bli béttre.
Forfattarna onskar bland annat att f4 en djupare forstaelse for vad som kan forédndras och
forbéttras for att bade utveckla stddet till hemortssjukhusen och forbittra samarbetet d&nnu

mer.

Resultat

I studien deltog tio informanter i dldrarna 24-33 &r (md= 28,54r). Nio av de tio informanterna
var kvinnor. Sex av informanterna var grundutbildade sjukskoterskor, tva var under pagiende
vidareutbildning till barnsjukskdterska (pa annan ort dn forfattarna) och fyra var
vidareutbildade barnsjukskoterskor. Informanterna som deltog i studien hade varit
sjukskoterskor mellan sju manader och 9,5 &r (md= 5,54r). Informanterna hade arbetat som
sjukskoterska pd barnavdelningar mellan sju ménader och sju ér (md =4ér). Tva av
informanterna hade ndgon form av utbildning inom barnonkologi utéver kunskaper fran

grund- och vidareutbildningen varav en var onkologansvarig pa avdelningen hen arbetade pa.

Ur det analyserade materialet framkom tre kategorier med tva underkategorier i vardera

kategori, se figur 2.
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Figur 2. Resultatets indelning av kategori- och underkategorier.

Kategorier Underkategorier

En kinsloframkallande vérd
Barncancervéard-ett komplext omrade

Mer dn bara symtomlindring

En relation under utveckling
Relationen till barnet och familjen

En familj med mycket kunskap och erfarenhet

Behovet av kunskap, stod och Behovet av kunskapsutveckling

kommunikation Att hantera utmaningar

Barncancervard- ett komplext omride

Informanterna beskrev att barncancervarden var ett komplext omrade och framstéllde det som

en kdnsloframkallande vard samtidigt som vérden sags som mer dn bara symtomlindring.

En kédnsloframkallande vdrd

Vid forfragan om vilka kénslor som uppstod i att varda ett cancerdrabbat barn framkom det att
”barncancer” upplevdes som ett vildigt laddat ord. Det skildrades som ett komplext och
kénsligt &mne som gav upphov till bade positivt och negativt laddade kénslor, ibland glédje
och sorg samtidigt. De negativt laddade kinslorna som férekom var bland annat att
informanterna upplevde det psykiskt jobbigt, tungt, sorgsamt, ledsamt och att det kopplades
till mycket lidande for barnen och familjerna. De kopplades dven till att det ofta uppstod
utmanande situationer i varden, till att barnen inte alltid klarade sig och att deras framtid var
oviss pa grund av sjukdomen. Det uttrycktes ocksa att den negativa laddningen fOrstéarktes pa
grund av att det handlade om barn och att de inte skulle behdva ha det sa tuftt och jobbigt, att

barn och cancer inte hor ihop.

“Barn ska inte fi cancer... det kdnns liksom jobbigt att de,

ja, att de blir s svart sjuka” (intervju 3).
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En del uttryckte dven att manniskor i deras omgivning hade svart att forstd hur det var mdjligt
att arbeta med cancersjuka barn. Att det uppfattades som ett tufft omrdde med stor risk for
dodsfall. Informanterna menade att &ven om dodsfall uppstod, vilket beskrevs som mycket
svart, sa var det anda mojligt att géra nagot fint av situationen. Den allménna bilden hos
informanterna var att de sjdlva fétt en fordndrad bild av barncancer efter att de borjat virda
barnen. De upplevde att barnen madde béttre 4n forvéntat, att de Gverlevde i storre
utstrdckning dn informanterna tidigare trott samt att det fanns vérre sjukdomar att ha, som inte
ingav nagot hopp. Ménga av informanterna beskrev att den kinslomissiga aspekten i
vardandet utgjorde en stor skillnad jamfort med att varda ett barn med till exempel ett brutet
ben, appendicit eller bihdleinflammation som hade en mycket kortare vardtid. Ytterligare en
aspekt var det existentiella funderingarna som cancer véckte, vilket var en extra dimension att

ha i atanke i vardandet.

I jamforelse med en bihdleinflammation liksom som ar mera lokal, sé& dr det hir ndgot som
folk faktiskt associerar till hot om livet. Sa det 4r en extra laddning som finns i rummet nér

man méter de familjerna” (intervju 6).

Vidare berittade informanterna om de positiva kidnslorna de fick utav barncancervarden. De
beskrevs i termer sdsom att det kéndes fint och betydelsefullt att virda barnen. Det fanns en
mojlighet att gora mycket for barnet och familjen och att det gav mycket tillbaka till dem
sjdlva. Barncancervarden sags som en vird som krdvde mycket ansvar och respekt ifrdn

informanternas sida vilket ocksa gav dem erfarenheter och ett nytt perspektiv pé sina egna liv.

Mer dn bara symtomlindring

Niér informanterna tillfrdgades om vad deras bild av bancancervard var si framkom det att en
del upplevde att den praktiska omvardnaden inte konkret skilde sig s mycket frén
omvardnaden vid andra sjukdomar. Det var relativt vanliga och generella symtom som
behandlades, men att de inte alltid var sa litta att hantera. Varden som de utférde sdgs som en
period mellan och efter behandling av sjédlva cancern och fokus lades istéllet pa
symtomlindring. De symtom som barnen sokte vard for kunde vara smértor, illamaende,
forstoppning, aptitldshet, neutropen feber, bldsor i munnen med mera. Dessa symtom sags

ofta som svéara och langdragna att ta hand om och gav ofta upphov till kidnslor av
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otillracklighet, hopploshet och frustration. Det kunde upplevas svart att hjdlpa barnen pa ett
adekvat sitt. Ofta handlade det om att barnet hade flera olika symtom samtidigt och att det da
var viktigt att se till hela ménniskan och ténka holistiskt i virdandet. Under intervjuerna
uppgav informanterna ett flertal aspekter som var specifika for just barncancervérd. Praktiskt
kunde det handla om att cancerdrabbade barn behandlades med manga och ibland
komplicerade ldkemedel samtidigt som de hade skora slemhinnor, 6kad blodningsrisk med
mera. De aspekterna innebar att informanterna behdvde téinka en extra gang innan

omvardnadsatgirder utfordes.

”Man tanker sahér: nir de kommer till oss kommer de nér de har exempelvis neutropen feber
och dé tanker man att man initialt ska blododla och ge antibiotika, men sa létt dr det ju inte...”

(intervju 6).

En del informanter uttryckte att det var lattare att hantera de svara biverkningarna och
symtomlindra om det fanns ett samarbete mellan familjen och véardpersonalen. Upplevelsen
av familjerna var att de efterhand kom till ro, blev starkare och att fordldrarna tog ett stort eget
ansvar ju langre tiden gick. De kunde var stressade och oroliga i vissa situationer sa som nér
barnet kom in med neutropen feber eller andra biverkningar, speciellt de forsta gdngerna det
intrdffade. Att som vérdpersonal forsoka vara tydlig och informera fordldrarna si gott som
mdjligt kunde hjélpa familjen i de situationerna. Att varda familjecentrerat och att forsoka
finga upp fordldrar och syskon efterstrdvades av informanterna da det ansags viktigt for det
sjuka barnets vdlméende att ha alla samlade runt sig. Det var dock inte alltid mdjligt att
uppmirksamma fordldrars och syskons sérskilda behov pa det sitt som hade 6nskats, bland

annat pa grund av resursbrist.

Barnen upplevdes vara vil inforstadda med att de behovde sin behandling men ibland
upplevde informanterna att barnen dnda kinde sig pressade, tvingade och att de inte hade
ndgra valmojligheter. Det bidrog till att barnen hittade olika vagar for att protestera mot olika
omvardnadsatgirder. Det kunde exempelvis vara att barnet vigrade f4 sondmat, vigrade
omliggning, krdvde en specifik person som skulle utféra omvardnadsatgarderna med mera.
Det ségs som en utmaning och en balansgéng att hantera dessa protester genom att antingen

tvinga barnet eller ge hen mojligheten att utfora atgérden i hens takt. Samtidigt sags
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protesterna som négot positivt och i princip det enda barnen sjilva kunde styra och bestimma

over.

”Man fér géra det i hennes takt. Det tillater vi ju...det ér inte 16nt att diskutera. Aven om vi
egentligen inte har resurserna att ge henne en och en halv timme for det, sa far vi gora det...”

(intervju 8).

Tillimpningen av vérden till det specifika barnet sdgs som en viktig aspekt inom
barncancervéirden enligt informanterna. De anség att det fanns manga viktiga faktorer i
vardandet som behovde goras for att stodja och frimja sjdlva cancerbehandlingen, sa som att
administrera antibiotika och blodprodukter. Vilméaendet hos barnen upplevdes dock variera
beroende pé var i behandlingen de befann sig och komplikationer kunde tillstota snabbt. Det
kunde ibland leda till att barnet var i behov av intensivvird men att det inte alltid var
tillrackligt och att barnet inte klarade sig. Nér det inte ldngre fanns ndgot bot for barnets
sjukdom eller vid svdra komplikationer 6vergick behandlingen istéllet i palliation och
symtomlindring. Den typen av vard sags som helt annorlunda jamfort med vid plotsliga
bortgéngar hos barn. Bortgangen kunde goras till nagot fint och vérdigt istéllet for att préaglas
av panik och kaos. Familjerna var inforstddda 1 situationen, hade sett sitt barn lida under lang
tid och kunde visa en tacksamhet efter att barnet gatt bort som gav informanterna en positiv

kénsla trots den tuffa situationen.

Relationen till barnet och familjen

Informanterna beskrev relationen till barnet och familjen som en relation under utveckling.
Deras upplevelser var att familjerna utvecklades till en familj med mycket kunskap och

erfarenhet.

En relation under utveckling

Flera av informanterna uttryckte att de tyckte det var roligt att varda cancerdrabbade barn och
deras familjer da det utvecklades en djupare och mer langvarig relation, samt en annan kénsla
av nérhet jamfort med andra patientkategorier. Relationen upplevdes ibland vara 6msesidig,
att fordldrar och barnen dven hade koll pa personalen. En kénsla av trygghet uppstod
allteftersom relationen utvecklades. Foraldrarna 6ppnade sig och blev mer aktiva i relationen

efterhand och kunde darmed stddja sitt barn pd ett battre sétt. Anledningen till att relationen
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kunde utvecklas pa det séttet upplevdes hora ihop med det langa och intensiva virdandet och
att avdelningen dven blev som familjernas andra hem. Skillnaden jamfort med andra
patientkategorier var att det redan frén forsta motet fanns en instdllning om att lira kéinna

familjen fOr att kunna utveckla den ldngvariga relationen.

”Utan dér dr den stora skillnaden att man kommer att ha en relation med den hir familjen

under en lingre tid och det har man med sig redan fran start” (intervju 9).

Informanterna upplevde dock en osédkerhet i de forsta motena avseende hur familjen skulle
bemotas da det fanns en oro hur kommunikationen skulle ske i en sddan dyster situation.
Malet var att bemota alla familjer pa ett sadant stt att de alltid kéinde sig ndjda nir de akte
ifrdn avdelningen, men det forsta mdtet blev inte alltid som planerat, vilket upplevdes kunna
paverka relationen langsiktigt. P4 grund av de stéindigt d&terkommande besdken kunde det
upplevas som svart om relationen inte fungerade optimalt eller om det inte fanns en god
kommunikation mellan personal och familj. D4 kunde det upplevas psykiskt tungt nir malet
fortfarande var att virda barnet pd bista sitt och vetskapen om att familjen var dterkommande
under léngre tid. Informanterna uttryckte dock att det sags som en fordel i de flesta
situationer, att personalen kénde familjerna och pa sa vis kunde forbereda sig och hantera
situationen pa ett annorlunda sétt. Missforstand och situationer da det var svart att na fram till
familjen som uppstod langs vigen mellan personal och familj upplevdes som utmanande, men
allteftersom tiden gick och relationen utvecklades kunde de ldgga situationerna bakom sig.
Om relationen istdllet upplevdes god mellan personal och familj, samt att det fanns tillit, blev
det léttare att motivera barnen och mdjliggdra en god omvardnad. Tilliten ansags vara en
viktig faktor da barnen allteftersom behandlingen pégick ofta blev sjukare, kravde mer

intensiv omvardnad och blev utsatta for mer procedurer.

Informanterna beskrev att de gav ”det lilla extra” i omvardnaden i forsok att gora situationen
sa bra som mgjligt for familjerna. Det kunde innebdra handlingar som egentligen gick dver
granser for vad som kan anses tillatet inom sjukvarden, exempelvis att ta dit barnets hund i
jultid och att ha vattenkrig med mera. Informanterna uttryckte att dessa handlingar inte hade
utforts 1 samma utstriackning for barnen som var inlagda for &kommor med kortare vrdtid. De
kénde stolthet och gliddje nar de berdttade om handlingarna, att det hade gett mycket tillbaka
till dem sjélva, men framst att det pdverkade barnen och familjen positivt. Det kunde dock

upplevas svért att hdlla en professionell distans till det cancerdrabbade barnet och dess familj.
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Det kunde dé bli svért att skilja pa vad som var personligt och privat géllande relationen pa
grund av den nérhet som skapades. Det upplevdes som svart att bibehalla det professionella i
relationen och da blev det viktigt att backa och att {4 en paus fran att varda det specifika
barnet. Pa sa vis kunde bada parter fa distans vilket upplevdes vara positivt for den ldngsiktiga

relationen.

”Sa da fick jag en paus och hade inte den patienten pa ett tag d& och jag tror att det var bra for
oss bada. For att dd fick hon, patienten, dd inse att nimen négra andra méste kunna varda mig

med. Och att jag dé fick lite distans” (intervju 4).

Informanterna upplevde dven att det ibland intraffade att barnen favoriserade och efterfridgade
specifik personal som de kommit extra ndra, kénde sdrskild trygghet och tillit till. Till en
borjan kunde favoriseringen och det fortroendet upplevas som roligt och smickrande men
kunde samtidigt bidra till utmaningar. Det kunde bli svart planeringsmassigt och att dvrig
personal kénde sig asidosatta. Det positiva kunde dock vara att den personal som
efterfragades kunde delta i specifika procedurer regelbundet och fick en helt annan relation till
det specifika barnet och kunde samtala kring djupare @mnen. En informant uttryckte att vid
den typen av favorisering och nér det fanns en djupare relation till barnet och familjen s&
kunde personalen i friga istéllet prata gott om sina kollegor bade pa sin egen avdelning och
andra. P4 sé vis fanns det mdjlighet att paverka barnens relation med ovrig personal och

ddrmed motverka favorisering som bidrog till utmaningar.

En familj med mycket kunskap och erfarenhet

Cancerdrabbade barn och deras familjer upplevdes av samtliga informanter vara en
patientgrupp som var valdigt insatta i sin sjukdom och fick en stor sjukhusvana efterhand som
behandlingen pégick. Barnen genomgick procedurer som ofta upplevdes som tuffa och som
upprepades under deras behandling. Det bidrog till att de sa smaningom upplevdes ha vant sig
och ddrmed var forberedda pa ett annat sitt. Fordldrarna upplevdes ocksé vara vél inforstddda
och insatta i barnets sjukdom och behandling. Det bidrog till att det ofta blev littare att varda
familjerna da de var insatta i det som skulle goras och varfor det var viktigt. Barnen kunde
vara mer eller mindre samarbetsvilliga vid sdrskilda procedurer sd som nélséttning,
sondsittning med mera. D4 fordldrarna upplevdes vara mer inforstddda i situationen kunde de

motivera och stotta sitt barn pé ett battre sétt. Att familjerna var insatta i behandlingen sags
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ocksé som positivt da de upplevdes lugna, samlade och det ofta ledde till en god stimning.
Personalen upplevde dven att barnen inte var lika radda f6r dem som andra patientkategorier
och att de ddrmed kunde utfoéra varden pa ett ’skojigare” sitt. Ju mer vana barnen blev vid de
specifika omvérdnadsatgirderna desto mer kunde de berétta for personalen hur de ville ha det

och vad som fungerade bést, vilket informanterna upplevde var till stor hjilp.

I takt med att familjerna vande sig vid sjukvarden och blev mer insatta i barnets sjukdom och
behandling, desto mer ifragaséttande blev ocksa familjerna. De upplevdes ha hogre
forvintningar och krav gentemot hemortsavdelningarna. Det upplevdes manga ginger som att
fordldrarna jamforde rutiner och metoder pa hemortsavdelningen med de som fanns pé
barncancercentrum. Det handlade oftast om olika rutiner vid procedurer sd som omldggningar,
nélsittning, provtagning eller om tillgadngen till olika material. En informant upplevde det som
positivt d& det fick personalen att tdnka till om sina egna rutiner och ifradgasétta vilka metoder
som egentligen var bist. Det kunde dock skapa en rédsla samt en osékerhet hos personal dé de
upplevde att fordldrarna ménga ganger var mer inforstadda, hade stérre kunskap om barnets

diagnos och de olika procedurerna 4n vad de sjdlva hade.

”Man kan bara séga “jag vet inte” ett visst antal ganger innan man kdnner sig dum pa riktigt.
Sa, sé ar det, fordldrarna har sa otroligt mycket kunskap s vi kinner oss lite inkompetenta,

typ” (intervju 2).

Informanterna upplevde att de ofta blev ifragasatta, fick forsvara samt argumentera for sina
rutiner och metoder. De upplevde att de ofta blev jimforda med barncancercentrum och fick
kritik for skillnader som de sjélva inte kunde paverka. De upplevde att familjerna hade mer
tilltro till metoderna pa barncancercentrum. Informanterna upplevde att familjerna var vana
vid och redan hade en etablerad relation med tillit till personalen pa barncancercentrum och
att de upplevde besvikelse av att befinna sig pa hemortsavdelningen. Olika
behandlingsregimer mellan avdelningarna sdgs ocksé som en stor utmaning dé de stora
skillnaderna kunde innebéra att barnen och familjen inte kénde sig horda, tappade tilltro och

klandrade metoden p& hemortssjukhuset.

”Att man hela tiden blir jamford med x-stad (barncancercentrum). Och att vi hela tiden méste
forsvara var avdelning, eller sitt jobb, eller sin egen metod eller sa... Det kan vara lite

jobbigt” (intervju 1).
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Upplevelsen av att barnet och familjen hellre hade befunnit sig pa barncancercentrum var
sarskilt framtrddande for informanterna pé de avdelningar som lag avstindsmassigt narmare
barncancercentrum. Det beskrevs att familjerna d& upplevde att de lika girna kunde ta sig till
barncancercentrum. Barnen och familjernas missndje upplevdes dock minska efterhand som

de vande sig vid hemortssjukhusets personal, avdelningen och rutiner.

Behovet av kunskap, stod och kommunikation

Informanterna upplevde behovet av kunskapsutveckling som stort. Det beskrevs som
nddvéndigt bland annat for att hantera utmaningar som kunde uppsta i varden av de

cancerdrabbade barnen.

Behovet av kunskapsutveckling

Informanterna upplevde generellt att de hade en kunskapsbrist inom barnonkologi. Det
upplevdes vara ett stort omrade dér det fanns en brist pd utbildning, erfarenhet, rutiner och
kompetens. For att kunna bemdta familjerna pé ett bra sétt och sjdlv kunna hantera situationer
kénslomassigt, krdvdes en insatthet och kunskap i omradet. For att kunna stddja familjerna i
svéra och stressade situationer ansdgs det vara viktigt att sjélv ha insikt om allvaret,
exempelvis om ett barn forsdmrades i infektioner. Informanterna upplevde att deras
kunskaper, trygghet och kéinslomissiga forhdllning till att virda de cancerdrabbade barnen
och deras familjer véxte for varje vardtillfille. Ju fler gdnger de utforde specifika atgérder sa
som omldggningar, nalsittningar, likemedelshantering med mera desto sékrare upplevde

informanterna att de blev.

”Det kinns generellt som att man har ganska lite kunskap. Men om man sétter sig ner och
funderar och djupdyker s& uppticker man att man dndé har ganska mycket erfarenhet... Man

lar sig av alla situationer, bade de fina och det tuffa” (intervju 10).

Informanterna upplevde att det fanns en del specifika utmaningar géllande de cancerdrabbade
barnen, s& som cytostatikahantering. Upplevelsen var att kunskapen fanns pa dagvéardsenheten
tillhdrande varje avdelning samt pa barncancercentrum. De kénde sig osékra i fragor kring de
dmnena och inte insatta i hur behandlingen gick till och var barnen befann sig i sitt protokoll.

De upplevde mer att de fick ta hand om biverkningar som uppstod ldngs véigen utan att
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egentligen kunna relatera till varfor och om det var normalt vid just den tidpunkten. Vid
osédkerhet tog informanterna hjalp utav erfarna kollegor, en onkologansvarig sjukskoterska
eller tog kontakt med barncancercentrum géllande rad och stottning och fick for det mesta
forklarat for sig hur och varfor ndgot skulle goras. Det ansags viktigt att fa reda pa varfor

specifika saker skulle utforas for att fa en djupare forstaelse och kunskapsinldrning.

Flertalet av informanterna uttryckte att utbildning inom barnonkologi kunde behdvas for att
kénna storre trygghet och fa djupare forstielse i omvéardnaden av cancersjuka barn. En av
informanterna som hade sirskild utbildning inom barnonkologi uttryckte att hen nu efter
utbildningen sdg en stor skillnad i hur hen vardade cancersjuka barn. Hen kidnde sig mindre
osiker, stod upp for barnen pé ett annat sétt och hade en djupare forstielse for barnens
situation. Hen visste mer kring biverkningar och metoder for att symtomlindra och stod pé sig
pa ett annorlunda sitt ndr hen moéttes av kunskapsbrist frén kollegor och andra professioner.
Mojligheten och vetskapen om utbildning inom barnonkologi skildes at pé de olika
avdelningarna. En del fick sjdlv ta ansvar for att anméla sig och dédrmed ha ett personligt
intresse medan andra hade det mer som en rutin och strévade efter att utbilda all
omvardnadspersonal. Hospitering mellan hemortsavdelningarna och barncancercentrum sags
ocksa som en mojlighet till kunskapsutveckling. Det upplevdes vara viktigt for informanterna
att veta vad som skedde med barnen och familjerna pa barncancercentrum for att pd bésta sitt

kunna stotta dem.

”Jag har ingen aning hur det fungerar pd en onkologisk avdelning liksom. Och jag tror man
kan dra mycket lardom av det, just det hir som vissa fordldrar... liksom varfor gor ni inte sa
och da kan man se det pa riktigt ocksd och inte bara hora det fran foréldrar.”

(intervju 5).

Informanterna anség att en annan fordel med hospitering var mdjligheten att kunna dela tips,
kunskap och erfarenheter mellan personalen. Det ansags sérskilt viktigt d& smé saker
upplevdes kunna gora stor skillnad inom barnsjukvard. Annu en fordel med hospitering
upplevdes vara att samarbetet mellan avdelningarna kunde forbéttras och att omvéardanden pa
sa vis kunde bli mer likvérdig och samspelt. En informant uttryckte dven saknad av en
hemortsansvarig sjukskoterska pa barncancercentrum som kunde ansvara for att formedla ny
information, nya PM och &ndringar av rutiner. Hen menade pé att kunskapsutvecklingen och

samarbetet forbittrades nir det fanns en sjdlvklar kontakt mellan avdelningarna.
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Att hantera utmaningar

Varden av cancersjuka barn kunde fora med sig en del utmaningar, bade praktiskt och
kénslomassigt, enligt informanterna. Det beskrevs att det var vanligt att behdva trosta barnen,
fordldrar och syskon i olika situationer, vilket kunde upplevas utmanande for en del
informanter. En informant beskrev andra situationer, exempelvis nir det bara fanns lékare
som hade vildigt liten erfarenhet av att varda cancersjuka barn pé plats, vilket innebar att det
upplevdes som att det lades ett storre ansvar pa informanten, vilket kindes jobbigt. Kunskaps-
och erfarenhetsbrist pa likarniva innebar ocksé ofta langa véntetider som skapade frustration
hos familjerna vilket informanterna fick hantera. Informanterna upplevde att en diskussion
behovde foras med barnonkologer infor varje beslut, vilket var en process som kunde ta lang
tid. En informant upplevde dock att ldkarna generellt hade béttre kommunikation med
varandra och att de i storre utstrickning hade en gemensam diskussion om de cancerdrabbade
barnen jaimfort med sjukskoterskorna. Informanten menade pa att det d&ven kunde vara
fordelaktigt om den diskussionen ocksa skedde pa sjukskoterskeniva och att det samarbetet

kunde ge en bittre gemensam syn pa barnets omvardnad.

I varden och bemoétandet av de cancersjuka barnen och deras familjer framkom det att det var
viktigt att ha kunskap kring bemdtande och kommunikation, att det annars kunde uppsté
utmaningar. Samtal kring diagnosbesked sdgs ocksa som en sérskilt utmanande situation, da
mycket fortfarande var ovisst och det var svart att veta vad som skulle sdgas till familjen.
Informanterna beskrev att de var mana om att inte sdga nigot fel” till familjerna som kunde
innebdra mer lidande i en redan svar situation. Viktiga aspekter att ha i atanke vid
diagnosbesked vara att inge trygghet och forbereda sig infor samtalet genom att gé igenom i
forvig hur fragor som kunde uppsté skulle besvaras. Det var dven viktigt att bemdta frdgorna

som uppstod och att svara sa rakt och drligt som mojligt.

”Det kiindes som att vi fick vara en sén trygg punkt for familjen i det beskedet. Bara liksom
hela situationen. Hon fick aka ner till x-stad (barncancercentrum) och hon pabdrjade sin
behandling och kom tillbaka. Hon pratat fortfarande om det, om beskedet hon fick den

kvéllen vi satt tillsammans” (intervju 2).

Stod av kollegor, ansags enligt informanterna, vara en viktig del for att kunna hantera de

utmaningar som kunde uppsta i virden kring de cancerdrabbade barnen. Det kunde handla om
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att i reflektera och prata om det som hade hént for att kunna hantera olika situationer. En
informant uttryckte specifikt att krishandledning nér ett barn gatt bort var ett bra sitt for att
kunna hantera och reflektera, men att det inte bara var da behovet fanns utan att handledning
kunde behovas under hela vardforloppet. Trots att upplevelsen av att det fanns stod att tillga
var det dock vanligt att informanterna tog med sig arbetet hem vid extra svéra situationer som

inte riktigt gick att slippa.

En utmaning som ofta var forekommande i samarbetet mellan hemortsavdelningarna och
barncancercentrum var brist pA kommunikation. Sddana utmaningar kunde best4 i att det
cancerdrabbade barnet och deras familjer kunde dyka upp pé avdelningen oanmélda vilket
ibland kunde bero pa att informationen inte gatt fram i alla leden mellan de olika
professionerna. Niar kommunikationen i de olika leden inte fungerade upplevde informanterna
ofta frustation och hade dé svérare att bemdta familjen pa ett lugnt och tryggt sitt. Nar
samarbetet inte fungerade gillande gemensamma patienter och information mellan
barnet/familjen, barncancercentrum och hemortsavdelning var olika angéende till exempel
smértlindring i barnets vird s& skapades det svara och utmanande situationer. Alla parter hade
da olika uppfattning om vad som faktiskt skulle goras vilket gav extra lidande for barnet och
familjen vilka ocksé kunde leda till att fortroende for personalen forlorades. En annan
organisatorisk utmaning som informanterna beskrev var att jourhavande lékare inte befann sig
pa avdelningen utan kunde ibland, framst kvéllar och helger, befinna sig pa exempelvis
barnakuten som var en bit bort fran sjdlva avdelningen. Det medforde langa véntetider som
dven ledde till irritation och svéra situationer mellan familjerna och personalen. En utav
hemortsavdelningarna tillhor samma sjukhus som barncancercentrum men trots det fanns det
stora organisatoriska skillnader mellan avdelningarna. Skillnaderna géller framst PM, rutiner,

miljo och arbetssiitt.

”Men lite sa att rutinen borde vara samma, for man marker skillnaden ibland nér de kommer. I
x-stad (barncancercentrum) gjorde man sé, sa gor ni inte hér. Sen fattar jag ju att man inte kan
ha 100 % lika, men jag tidnker &nda att det inte borde vara sa jékla svart att jobba likadant. Det

ar ju samma saker vi gor” (intervju 7).
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Diskussion

Metoddiskussion

Forfattarna syfte var att belysa sjukskoterskors upplevelser av att varda cancerdrabbade barn
samt deras syn pd samarbetet med barncancercentrum. Forfattarna anser att studiens syfte

uppndddes och att resultatet belyser en rik variation av upplevelser och erfarenheter.

Forfattarna valde att anvidnda sig av ett strategiskt urval vid rekrytering av informanter da
efterstrdvan var att informanterna som rekryterades skulle kunna ge rika och varierande
beskrivningar av fenomenet som efterfragas (Henricsson & Billhult, 2017). Det fanns tva
inklusionskriterier for att kunna medverka i studien. Det var att informanten skulle arbeta pa
en allmdnmedicinsk barnavdelning och ha vardat minst tva cancersjuka barn. Den enda
exklusionskriterien som fanns var att informanten inte fick arbeta pa en allmédnmedicinsk
barndagvardsavdelning. Anledningen till att exklusionskriteriet fanns var att forfattarna ville
komma &t upplevelserna av att virda inneliggande barn i behov av vard istéllet for barn som
kommer for punktinsatser pa dagvardsavdelningarna. Den planerade rekryteringsprocessen
sag dock annorlunda ut dn vad forfattarna hade ténkt, det vill sdga att enhetscheferna inte
valde ut specifika informanter med varierande grad av utbildning, erfarenhet med mera, utan
information om studien skickades ut till samtliga sjukskoterskor pa enheten. Det resulterade i
att bredden av erfarenhet och utbildning inte fanns i den mén som forfattarna hade hoppats pa,
men ansags vara tillrickligt for att fa en bredd och djup i resultatet. Forfattarnas grundtanke
och mél var att inkludera 10—15 informanter i studien. Nér de totalt tio informanterna som
medverkat i studien hade intervjuats blev det dock svart att rekrytera ytterligare informanter. I
forsta hand fortsatte forfattarna att forsoka rekrytera fler informanter, men efter diskussion
kring méngden data som erhéllits kom forfattarna fram till att det var tillrdckligt. Forfattarna
upplevde att intervjuerna inte direkt genererade i ndgon ny fakta efter cirka atta-nio intervjuer
och beslot sig for att avbryta sokandet efter ytterligare informanter efter den tionde intervjun.
Enligt Polit och Beck (2010) uppnas en dataméttnad av kvalitativt innehall nédr informationen

som ges upprepas och inte bidrar med nigra nya aspekter.

Intervjuguiden som anvéndes som underlag vid intervjuerna bestod av semistrukturerade
Oppna fragor vilket innebar att exakt samma fragor stélldes till samtliga informanter som

genererar i1 jimforbara svar (Danielsson, 2017a). En pilotintervju genomfordes for att se om
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fragorna i intervjuguiden kunde anvindas for att erhélla beréttelser som svarade pé studiens
syfte samt att testa ljudinspelningsteknik och forfattarnas egen intervjuteknik (ibid.).
Pilotintervjun genererade i mindre dndringar av intervjuguiden. Trots de sma éndringarna
ansdgs pilotintervjun dnd4 vara hallbar och svarade pd studiens syfte och inkluderades i
resultatet. Bada forfattarna ar oerfarna nér det géller att genomfora intervjuer och genomforde
darfor samtliga intervjuer gemensamt for att pa sitt kunna komplettera varandra. Trots det kan
inte forfattarna garantera att intervjuerna fick den kvaliteten eller det innehéll som de kanske
hade kunnat f4 med hjdlp av mer erfarna intervjuare. Det sdgs ocksa som en fordel att vara tva
vid intervjuerna for att pa sa vis kunna hjilpa varandra under intervjuernas gang med
exempelvis att folja upp informanternas svar, ge forslag pa foljdfragor med mera. Enligt
Danielsson (2017, a) kan informanten hamna i en kédnsla av underldge och paverkas ifall
intervjuarna r i numerért dverldge (ibid.). Det var dock inget som forfattarna upplevdes
intréffa vid ndgon av intervjuerna, men kan heller inte helt uteslutas da fragan om upplevelsen
av underlédge eller annan upplevelse inte aktivt stilldes till informanterna. Efterhand som
intervjuerna genomfordes upplevde forfattarna att de utvecklade en gemensam intervjuteknik

och att intervjuerna genomfordes pd ett likvirdigt satt.

Danielsson (2017a) menar att platsen for genomforande av intervjuerna lampligen dr samma
for samtliga intervjuer for att kunna ge samma forutsittningar. Om det inte &r mojligt kan
alternativa metoder anvindas sa som telefonintervju eller digital intervju. En intervju dar
informanten dr med pa bild ses som en fordel kvalitetsmassigt (ibid.). Under rddande pandemi
gavs samtliga informanter valet att genomfra intervjuerna antingen pé plats eller digitalt.
Fyra informanter valde att genomfora intervjuerna pa plats medan resterande sex valde att
genomfora digitala intervjuer. Fyra intervjuer genomfordes pa informanternas arbetsplats
under deras arbetspass. Det skulle m&jligen kunna bidra till att intervjuerna utférdes i en mer
stressad milj6 for informanterna, men upplevdes a andra sidan inte som stressade vid
utforandet. Sex intervjuer genomfordes i informanternas hem, i ett avskilt rum utan
storningsmoment, vilket kan bidra till en lugn och trygg punkt f6r informanterna. Forfattarna
hade en forutfattad mening om att de digitala intervjuerna inte skulle ge samma djup och
kénsla som intervjuer pa plats, men det motbevisades snabbt. Forfattarna upplevde inte att
innehéillet i intervjuerna har paverkats beroende pa om intervjuerna genomfordes pa plats eller
digitalt, troligtvis tack vare dagens teknikmdjligheter med ljud och bild. Forfattarna upplevde
inte heller att ndgon information eller kénsloyttringar som vid kroppssprék eller liknande gick

forlorade da forfattarna hela tiden sag informanten pa bild. Gusdal, Josefsson, Adolfsson och
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Martin (2018) beskriver bland annat att en fordel med att anvénda videotelefoni minskar
risken for felaktig tolkning pd grund av brist pa visuell kontakt. I en annan studie av
Archibald, Ambagtsheer, Casey och Lawless (2019) framkom det att majoriteten av
deltagarna foredrog att anvinda plattformen Zoom for intervjuer via videoldnk jamfort med
andra metoder sd som telefonsamtal och fysiska intervjuer pa plats. Dock framkom det
negativa aspekter med den formen av intervjuer géillande bland annat dalig uppkoppling och

andra tekniska problem (ibid.).

Enligt Petersson (2017) ska ett etiskt forhallningssatt, en respektfull relation och
uppmirksamhet for kénslor finnas for att ingen ska fara illa under studiens gang (ibid.).
Forfattarna till denna studie hade inte i atanke att intervjuguiden och samtalsdmnena som
skulle kunna uppsté skulle generera i ndgon sérskild kénsloyttring eller paverka informanterna
pa nagot sitt. Trots det var det flera informanter under processen som blev berérda och dven
gratmilda vid intervjuerna. Forfattarna hanterade det genom att fraga informanten om hen
behovde ta en paus i intervjun for att kunna ge stottning och majlighet att reflektera dver sina
kénslor for att dérefter kunna fortsatta intervjun. Det var dock inte ndgot som informanterna

kénde ett behov av och intervjun kunde da fortlopa.

Resultatet fran intervjuerna analyserades med hjélp av Lundman och Graneheims (2017)
innehallsanalys. Den typ av analys ses som fordelaktig nir granskning och tolkning av texter
ska genomforas, sirskilt vid transkriberat intervjumaterial (ibid.). Forfattarna genomforde den
naiva ldsningen och markerade meningsbéarande enheter var for sig. Dérefter gjordes och
diskuterades en gemensam analys av meningsbdrande enheter som sedan skrevs ner i en tabell
och omvandlades till kondenserade meningsenheter, koder, underkategorier och kategorier
gemensamt. Det sdgs som fordelaktigt att genomfora den naiva ldsningen och enskilt markera
meningsbédrande enheter for att direfter ha en gemensam diskussion dé forfattarna inte alltid
hade samma ursprungstanke men naddde senare konsensus. En induktiv ansats anvéndes i
innehallsanalysen som enligt Danielsson (2017b) anvénds for att forutsattningslost tolka
resultatet. Trots att ansatsen var induktiv och att forfattarnas forforstaelse har beskrivits och
forsokts asidosittas, gar det inte att utesluta att forforstaelsen kan ha paverkat analysen av
resultatet. Om analysen hade genomforts av andra personer &r det inte omojligt att resultatet

kunde beskrivits pa ett annat sitt &ven om inneborden mest troligt hade varit densamma.
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Det finns nigra begrénsningar i studien enligt forfattarna. En begransning var att endast en av
informanterna var man och resterande kvinnor. Forfattarna anser dock att urvalet ér
representativt da yrkesgruppen mestadels bestér utav kvinnor, men det gér inte heller att
utesluta att resultatet blivit annorlunda om fler méin hade deltagit i studien. En annan
begransning var att forfattarna lyckades rekrytera informanter fran alla hemortsavdelningar
forutom en i det aktuella regionala upptagningsomradet. Det hade varit intressant for studien
att &ven ha med personalen pa den sista hemortsavdelningens upplevelser for att fa en battre
helhetssyn, men trots detta anser forfattarna att resultatet 4r generaliserbart och antar att nya
aspekter inte hade tillkommit. Ytterligare en begrdnsning sdgs gillande arbetserfarenhet hos
informanterna i forhéllande till kvalitet pé intervjuerna. Det hade setts som en fordel om
informanterna hade haft minst ett ars arbetserfarenhet d& forfattarna upplevde att ju lingre
arbetserfarenhet informanterna hade, desto djupare blev deras beréttelser och deras formaga

till reflektion.

Resultatdiskussion

Resultatet i foreliggande studie belyser bland annat sjukskoterskornas pa
hemortsavdelningarna och deras 6nskan om att f4 en 6kad kunskap inom barncancervarden.
Merparten av informanterna upplevde att det fanns en kunskapsbrist samt brist pa erfarenhet,
rutiner och kompetens inom omradet. Ménga informanter beskrev att kunskapen inom
barnonkologi pa deras enhet framforallt fanns hos personalen som arbetade pa avdelningens
tillhdrande dagvéardsenhet. De menade att de oftast hade storre kunskap om de olika
diagnoserna, behandlingsprotokollen och cytostatikahantering &n vad personalen som
arbetade pa avdelningen hade. Det upplevdes som en utmaning da personalen som arbetade pa
avdelningen beskrev att de ofta fick ta hand om barnen nir de blev inlagda med svéra
biverkningar. De menade vidare att en storre kunskap och en djupare forstaelse inom omradet
kunde leda till att det blev lattare att hantera utmaningar som kunde uppsta samt att kunna
bemota, stotta och kommunicera med familjerna pa ett béttre sitt. Informanterna beskrev att
de skulle kunna utveckla sin kunskap inom barnonkologi med hjélp av bland annat mer
utbildning, hospitering, gemensamma diskussioner, rddfragning med kollegor samt
erfarenhetsutbyte. I tidigare studier av Enskér (2012) och Pergert et al. (2016) beskrivs vikten
av utbildning och vad det kan generera. Bland annat ger utbildning en bredare och djupare
kunskap som Okar sjukskoterskans sékerhet i sin roll samt ger en stdrre medvetenhet av det

varierande behovet hos barnen och familjerna (ibid.). Trots att informanterna upplevde att de
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hade brist pa kunskap sa kunde de se en utveckling i sin egen trygghet och kunskap desto fler
ginger de vardade cancerdrabbade barn och deras familjer. De informanterna som hade extra
utbildning och storre erfarenheter inom barnonkologi upplevde att de fick en djupare
forstaelse for barnets och familjens situation samt att de hade storre kunskap kring barnets
symtom och behandling och upplevde ddrmed att de kunde vérda barnet pé ett béttre sétt.
Cosh och Carslaw (2013) och Enskar et al. (2020) beskriver i tidigare studier att personal pa
de allménmedicinska barnavdelningarna behdver ha goda kunskaper och kénna till de
allvarliga biverkningarna som barnen kan drabbas av efter en behandling for att kunna skapa

en trygghet till familjen och att kunna ge en god omvardnad (ibid.).

Informanterna uttryckte att de ofta upplevde att familjerna sjalva hade mer kunskap och var
mer insatta i sjukdomen &n vad de sjdlva var. Det kunde bidra till att en osdkerhet uppstod hos
informanterna som genererade i att relationen och tilliten till familjerna forsvarades. Det
kunde dock dven upplevas som négot positivt och som en resurs att familjen var inforstddda i
situationen och dirmed forstod allvaret, vikten av varden samt att de hade koll pé hur de
sjdlva ville ha det och kunde underlitta procedurer. Enligt Coyne et al. (2018) ar det viktigt
inom den familjecentrerade varden att se barnet och familjen som experter pa sina egna behov
och att de involveras i1 varden for basta resultat. Vardpersonal maste kunna vara flexibla for

att kunna mota familjens individuella behov (ibid.).

Vid det forsta motet med ett cancerdrabbat barn och hens familj var den generella
instdllningen hos informanterna att en langvarig relation skulle borja byggas redan fran borjan
dé de skulle komma att motas under lang tid. Dock sdgs det som en utmaning att det redan
fanns en etablerad relation mellan familjen och barncancercentrum som bidrog till att
personalen pa hemortsavdelningarna inte fick samma fortroende, ofta blev ifragasatta och
jamforda med barncancercentrum. I tidigare studier av Enskér et al. (2020) och Tenniglo et al.
(2017) beskrivs det att kontakten med hemortssjukhusen dven kan vara stressfull for
familjerna da de inte har ndgon tillit och en etablerad relation till personalen i borjan. Det kan
dé ses som fordelaktigt om personal fran barnonkologiska avdelningar hjélper barnet och
familjen att bygga upp ett fortroende for personalen pa hemortsavdelningen (ibid.). En
mdjlighet till att tidigare kunna etablera en relation skulle kunna vara att personal fran
hemortssjukhusen bjuds in i ett tidigt skede till barncancercentrum (Castor, 2015). D4 det
oftast dr den personalen som hanterar barnets biverkningar mellan behandlingarna, ses det

som viktigt att det tidigt finnas ett fortroende och trygghet gentemot personalen pa
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hemortsavdelningarna (ibid.). Coyne et al. (2018) beskriver att med hjilp av familjecentrerad
omvardnad kan fortroendet och ndjdheten fran familjen gentemot vardpersonal 6kas samt
dven minska stress och angest hos familjerna (ibid.). IPFCC (u.4. b) beskriver dven att
partnerskapet som bildas mellan familjen och vardpersonal vid familjecentrerad omvardnad
bidrar till att kvaliteten och sékerheten i barnets vard okar (ibid.). Trots att det sgs som en
utmaning att bygga en relation till familjerna baserad pa tillit sa upplevdes det som en viktig
komponent for att kunna mojliggéra en god omvéardnad och motivera barnet. En annan
forutséttning for att ge god omvardnad upplevde informanterna var att det behdvde finnas ett
gott samarbete mellan hemortsavdelningen och barncancercentrum, sérskilt nédr det handlade
om gemensamma behandlingsstrategier for patienterna. Om det fanns en kommunikationsbrist
eller stora skillnader i PM och rutiner kunde det innebira extra lidande for patienterna i
slutdndan. Bristande kommunikation i olika sammanhang sags sirskilt som ett av de storre
problemen i samarbetet. Barncancerfonden Sodra (2017) beskriver att ett gott samarbete
mellan hemortssjukhusen och behandlingscentrum dr avgdrande for att barnen och familjerna
ska fa en god omvardnad. Manga informanter upplevde det 4ven som roligt och givande att ta
hand om cancersjuka barn och deras familjer da det efterhand utvecklades en djupare relation
jamfort med andra patientkategorier, mestadels pa grund av de aterkommande besdken. Enligt
Borhano et al. (2013) byggs en kdnslomadssig relation upp till barnen och familjerna dé de ar
aterkommande pé avdelningen (ibid.). En annan utmaning i relationen som skapades kunde
vara att det ibland var svirt att halla en professionell distans och att kunna skilja mellan att
vara professionell och privat gentemot familjerna. Vid de tillfdllena ansags det vara viktigt att
ha en sjélvkdnnedom fOr att kunna ta ett steg tillbaka och fé distans till den specifika familjen.
I en studie av Macedo et al. (2019) beskrivs det att det maste finnas en tydlig gréns i
relationen mellan sjukskdterskan, barnet och familjen. Risken &r annars att gransen mellan
den professionella rollen och den emotionella relationen kan bli otydlig och ddrmed 6ka
risken for gransoverskridande vard. Sjukskoterskan maste stindigt reflektera dver relationen

sa att den fortfarande dr personlig, men inte privat (ibid.).

Informanterna i studien lyfte fram att barncancervéarden var ett komplext och tufft omrade dér
barnets vardbehov snabbt kunde komma att dndras. Det var ett kdnsligt amne som ofta
upplevdes som psykiskt svart, tungt, sorgsamt och orsakade mycket lidande for barnen och
familjerna. Samtidigt upplevde informanterna att barnen madde bittre dn forvantat och att de
overlevde 1 storre utstrackning én vad de tidigare trott och att virden préglades av hopp om

bot. Boyle & Bush (2018), Tenniglo et al. (2017) och Enskér (2012) beskriver att
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barncancervard ér ett hogspecialiserat, komplext och intensivt omrdde som krdver en
mdéngsidig kompetens hos sjukskoterskan for att hen ska kunna utféra en god omvérdnad
(ibid.). Resultatet visade att vardandet av det cancersjuka barnet sdgs ofta som ren
symtomlindring av biverkningar som uppstod mellan behandlingarna. Symtomen kunde vara
svéra, svarbehandlade och l&ngdragna och det kunde upplevas svart att hjilpa barnen pa ett
bra sétt. Det bidrog till att informanterna kunde kédnna en otillrdcklighet och hopploshet i
vardandet. I tidigare studier av Boyle och Bush (2018) beskrivs det att d&ven sjukskoterskor
som arbetar pa en barnonkologisk avdelning ofta kdnner stress och hjalploshet exempelvis nar
det géller att lindra barnens smaérta och lidande (ibid.). Borhano et al., (2013) beskriver att
arbetsuppgifterna for en sjukskoterska pa en barnonkologisk avdelning kan handla om att
hantera en familj under stor stress, att bemota smérta, lidande och hot om doden 1 det
vardagliga arbetet (ibid.). Informanterna beskriver en liknande bild av hur de ser pa sitt
vardagliga arbete. Nagra informanter upplevde att det var léttare att hantera de svara
biverkningarna hos barnen om det fanns ett gott samarbete mellan vardpersonal och familj.
Enligt IPFCC (u.a. b) bidrar familjecentrerad vard till att frimja familjens hilsa,

vélbefinnande och trygghet samt upprétthélla deras kinsla av kontroll.

Konklusion och implikationer

Informanterna uttryckte en 6nskan om att fa férdjupad kunskap inom det onkologiska d&mnet
for att kunna beméta barnen och familjens behov. De nimnde en 6nskan om att f4 mer
utbildning samt att hospiteringar och ett béttre utbyte av information mellan de olika
avdelningarna hade gynnat deras verksamhet, personliga utveckling och forstéelse.
Informanterna uttryckte dven att en god omvardnad underléttades nir relationen till barnet och
familjen baserades pé fortroende och tillit. Daremot ansag dem att det var en utmaning att
bygga en relation nir det redan fanns etablerat till barncancercentrum. Ett ytterligare utvecklat
samarbete mellan hemortsavdelningarna och barncancercentrum sags som fordelaktigt da det

kunde generera i en gemensam relation och syn pa omvérdnaden for varje barn och familj.
Sjukskoterskornas upplevelser i foreliggande studie skiljer sig inte ndmnvirt fran

sjukskoterskors upplevelser pa barncancercentrum. Véarden dr hogspecialiserad och kraver en

mangsidig kompetens hos sjukskoterskan samt goda kunskaper inom dmnet. Den genomforda

33



studien har utforts pa allmédnmedicinska barnavdelningar inom en sjukvardsregion i Sverige
och resultatet speglar just den verksamheten. Det hade varit intressant om liknande studier
hade genomforts pé dvriga barncancercentrum i Sverige och deras upptagningsomraden for att
belysa likheter och skillnader och ta lardom av det. Resultatet av studien visar att det finns
ménga utvecklingsmdjligheter for att skapa en dnnu béttre vard for de cancerdrabbade barnen
och deras familjer. Genom att fa fler mojligheter till utbildning inom omradet, utveckla
relationerna och samarbetet mellan alla inblandade parter okar forutséttningarna ytterligare

for att kunna ge en hogspecialiserad omvéardnad till de familjer vars barn drabbats av cancer.
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Bilaga 1 (1)

Intervjuguide
Bakgrundsfragor:
e Alder
e Kon
e Utbildningsniva + eventuell kunskap inom onkologi (ansvarsomrade, utbildning)
e Yrkeserfarenhet/arbetslivserfarenhet

Huvudfragor med foljdfragor:

o

Vad kinner/vilken kéinsla upplever du nér du hor pastdendet: “att virda ett
cancerdrabbat barn?

- Vad kan dndras for att du ska kdnna annorlunda?

- Tillrackligt med kunskap & stod? Trygg?

Vad dr din allménna bild av att vérda ett cancerdrabbat barn?
- Sérskilda omsténdigheter/aspekter/utmaningar jaimfort med andra
patientkategorier?
- Familj, syskon?
- Aldersmissig skillnad?
- Biverkningar?
- Hur utvecklas relationen frén forsta motet till langre fram i relationen?

Beritta om en situation som du upplevt positiv 1 vardandet av ett cancerdrabbat barn?
- Kan du utveckla vad som gjorde att det blev sa?
- Vad kénner du dig n6jd med? Finns det ndgot som du kunde ha gjort
annorlunda?

Beritta om en situation som varit utmanande i vardandet av ett cancerdrabbat barn?
- Vad tror du bidrog till att det blev sa? Finns det ndgot som kunde gjorts
annorlunda?
- Hur fick det dig att kdnna? Hur hanterar du det?

Hur upplever du att samarbetet mellan barncancercentrum och hemortsavdelningarna
kan fungerar?

- Forandring/forbéttringsforslag?

- Konkreta exempel ex. hospitering, PM, utbildningar

- Vinster i utbildning/information/hospitering?
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