UNIVERSITET

Socialhdgskolan

Foraldern som mellanhand

En kvalitativ studie om barn som anhoriga inom

cancervarden

Katarina Werlerstam

Haélso- och sjukvardskuratorsexamen SAHS05
Examensarbete

VT 2022

Handledare: Asa Ritenius Manjer



Forord

Tack till min handledare Asa for fint stod.

Tack till samtliga respondenter for tid och kloka ord.

Tack till min praktikhandledare Petter for stort engagemang
Tack till min familj som gjort detta mdjligt.

Bunkeflostrand, 2022

Katarina Werlerstam



Abstract
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The aim of this study was to investigate how nurses and counselors at an
outpatient clinic in cancer care experience working with children as next of kin.
This was done by examining how the nurses and counselors describes working
with children who have a seriously ill parent. The study was conducted through
semi-structured interviews with four counselors and three nurses from two
oncology clinics in southern Sweden. The analysis was based on Antonovsky’s
salutogenic concept of sense of coherence, comprising the components
comprehensibility, manageability, and meaningfulness. The results show that the
support for children as next of kin is mainly provided by the parent. The balance
between believing in the parent’s ability to support the child and the assignment
as a professional to act despite resistance from a parent, is a challenge for the
professionals. To work with children as next of kin with a salutogenic approach
requires good amount of time, a good relationship with the patient, and the
consent of the patient for the child to be involved. The results also show that good
interprofessional cooperation is of importance to make the situation
comprehensible, manageable, and meaningful for the children, which are factors
influencing the health of children in a positive way.
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Inledning

Nér en forélder insjuknar i en allvarlig sjukdom paverkar det manga personer i
omgivningen, i synnerhet barnen. Sedan 2010 finns det i Halso- och
sjukvardslagen reglerat hur barn ska goras delaktiga nér en fordlder drabbas av en
allvarlig sjukdom vilket 4ven Patientsidkerhetslagen ger stod at (Region Skane
2020). Barnkonventionen &r svensk lag sedan 2020 och flera av réttigheterna &r
aktuella for barn som anhdriga. Synen pa barn, deras behov och rittigheter har
forédndrats i samhéllet under senare ar. Innan det lagstadgade stodet tillkom gjorde
vérdpersonalen séllan barnen delaktiga i fordlderns sjukdom. P4 den punkten har
det skett en fordndring och idag lyfts barns behov fram pé ett annat sitt. Barns
behov av information, radd och stod ska sdrskilt beaktas nar vardpersonal moter
och vardar en patient som drabbats av en allvarlig fysisk eller psykisk sjukdom
dér det finns ett barn som star den vuxna nira (Socialstyrelsen 2020).
Hanterbarheten ar viktig for barnen och utgor en del av lagstiftningen. Det
lagstadgade stodet stiller krav pd forandringar hos vardpersonalen i det praktiska

arbetet med fordldrarna och barnen i den kliniska vardagen.

Det finns en risk att barn som lever med en fordlder med allvarlig sjukdom
drabbas av negativa konsekvenser senare i livet (Socialstyrelsen 2013). Aven om
det framst dr konsekvenser pé lang sikt som lyfts fram sé finns det barn som lever
i familjer med allvarliga svarigheter som paverkar barnet hir och nu (ibid.).
Graden av svérighet i kombination med barnets individuella egenskaper har
betydelse for hur barnet paverkas (Region Skéne 2020). Faktorer som utgor en
okad risk for barnet att drabbas av negativa konsekvenser kan vara g élder och
ett begrinsat socialt ndtverk. Yngre barn dr mer beroende av fordldern &n dldre
och har oftast inte hunnit skapa ett eget ndtverk utanfor familjen. Faktorer som
skyddar barnet kan vara fritidsaktiviteter, fungerande rutiner, trygga relationer i

familjen och ett rikt socialt nitverk kring familjen (ibid.).

Det dr viktigt att podngtera att det finns barn som trots allvarliga svarigheter 1
familjen inte drabbas av konsekvenser senare i livet (Socialstyrelsen 2013). Nér
familjen tillsammans klarar av att hantera situationen kan barnets tilltro till sin

egen forméga vixa. Omgivningens stdd dr darfor av stor betydelse for barnet



(ibid.). Det gér inte att forutse vilket barn med en allvarligt sjuk fordlder som
riskerar att drabbas av konsekvenser senare 1 livet. Det innebér att sjukvarden
behover arbeta mer systematiskt for att na alla barn oavsett livssituation och
ovrigt stod 1 tillvaron. Genom att folja rekommendationerna i vdrdprogrammet for
cancerrehabilitering erbjuds samtliga familjer med minderariga barn kontakt med
en kurator oavsett egen begidran om stod. I samtal med kurator kan en
kartlaggning av barnets situation goras for att uppmirksamma eventuella

stoddbehov.

Sedan 2015 finns det ett handlingsprogram for barn som anhoriga inom Region
Skéane som ska utgora ett kunskapsunderlag for vardpersonal (Region Skane
2020). Handlingsprogrammet ska dven fungera som en végledning och ett stod i

arbetet.

Enligt hélso- och sjukvardslagen édr den vardpersonal som véardar en vuxen patient
som stdr barnet nira ansvarig for att beakta barnets behov av information, stod
och rad. Vérdpersonal behover dérfor ha kinnedom om vilka réttigheter barn som
ar anhoriga har for att kunna tillgodose dessa behov. Vidare behdver vardpersonal
ha kunskap om hur barnen kan paverkas av fordldrarnas sjukdom och vad det

innebdr att beakta barnets behov av information, rad och stod (ibid.)

Problemformulering

Enligt det manualbaserade vardprogrammet for cancerrehabilitering ér
rekommendationen att en ldkare eller kontaktsjukskoterska ska ansvara for att ta
reda pa om patienten har minderdriga barn samt vem som dr vardnadshavare
(Regionala Cancercentrum i samverkan 2021). Rollen som kontaktsjukskoterska
innebadr att ha ett dvergripande ansvar for bade patient och nérstdende genom hela
vérdkedjan. Det &r ldkare eller kontaktsjukskoterska som ansvarar for att
sakerstdlla att barnet far lampligt stod (ibid.). Detta dr en rutin som ldkare och
kontaktsjukskdterskor ska folja, ett ansvarsomrade som kuratorn inte &r
involverad i. I rekommendationen framgér att samtliga patienter med barn under
18 ar bor erbjudas kontakt med en kurator, men det dr kontaktsjukskoterska eller
lakare som gor en beddmning kring barnets situation och om barnet &r i behov av

information, rad och st6d hos en kurator (ibid.). Bedomningen goérs med grunden i



ett annat kunskapsomrade dn kuratorns. Denna beddmning &r ett viktigt moment
for kuratorns roll 1 vidare arbete med patienten och dennes barn. Professionerna
har olika utbildningar och olika kunskapsfilt, vilket innebér olika sitt att se pa
patientens och barnets behov. Kontaktsjukskoterska och ldkare ska mitt i ett
pagaende medicinskt arbete dven ansvara for frdgor som ér tétt kopplat till socialt
arbete och kuratorns uppdrag. Det finns en god ambition men hur gér det till i
praktiken. Att kartldgga barnets behov av information och stdd tar tid.
Kontaktsjukskoterska och likare behdver ha kunskap om riskfaktorer och
skyddsfaktorer kring barnet. Om forédldrarna visar ett motstand till att barnet
uppmaérksammas, hur hanteras det. Hur hanteras situationen om det uppstér en oro
for barnet samtidigt som viktig medicinsk information behover ldmnas infor
behandlingsstart. Om patienten tar emot stdd fran en kurator dr det kuratorn som 1
samrad med patient och nérstdende beslutar hur vidare planering ska se ut. I det
nationella vardprogrammet for cancerrehabilitering (Regionala Cancercentrum i
samverkan 2021) framgar att i de fall patienten inte dnskar en kuratorskontakt
eller kuratorskontakten avslutats ar det kontaktsjukskdterska och likare som
ansvarar for att l6pande gora beddmningar om behov av fortsatt stdd (ibid.). Om
en familj tackar nej till stod fran kurator kan det fran familjens perspektiv
innebéra att fordldern blir stirkt i att sjukvarden litar pd fordlderns forméga att pa
egenhand avgora barnets och familjens behov av stdd. Fragan ar hur stodet
presenterats for fordldern. Har kontaktsjukskoterskor och ldkare inblick 1 vad stod
hos kurator faktiskt kan innebéra. Nar en fordlder tackar nej till kontakt med en
kurator far kontaktsjukskoterskor och likare ansvaret for att regelbundet f6lja upp,
gora bedomningar och erbjuda familjen stod. Det &r ett arbete som ligger utanfor

deras medicinska kompetens.

For att pa ett mer strukturerat sdtt arbeta med att stérka barnperspektivet inom
cancervarden pa Skanes universitetssjukhus gjordes det hosten 2021 en enhetlig
satsning. Kuratorerna, som dven dr barnombud, tog sig an uppdraget att utbilda
kontaktsjukskoterskor 1 arbetet med barn som anhériga. Malet med utbildningen

ar att hoja kontaktsjukskoterskornas kompetens i arbetet med barn som anhdriga,



tatare samverkan mellan barnombud och kontaktsjukskdterskor samt att skapa

rutiner i verksamheten for det fortsatta arbetet kring barn som anhoriga. !

Varje mote med en familj med minderdriga barn som ska fi information om att en
fordlder ar allvarligt sjuk behdver forberedas. Centralt dr begrepp som
Antonovsky (2005) anvinder for att beskriva ett salutogent arbetssitt. Begreppet
kénsla av sammanhang (KASAM) ér indelat i tre komponenter: begriplighet,
hanterbarhet och meningsfullhet. Dessa komponenter i kombination utgdr

grunden for hur individen klarar av att hantera svérigheter och utmaningar i livet.

For att vardpersonalen ska kunna arbeta utifrdn det salutogena arbetssittet och ge
barnet information, gora barnet delaktigt, ge barnet stdd att hantera situationen,
krivs det vissa grundldggande forutsittningar. Det behover finnas tid. Tid for att
uppmirksamma barnen i métet med patienten ses som en utmaning bland
sjukskoterskor (Karidar et al. 2016). De begrdansade resurserna inom sjukvarden
gor att sjukskdterskorna i huvudsak behdver fokusera pé patienten och det
medicinska arbetet framfor det psykosociala (ibid.). Kuratorn behover tid {or att
kartldgga, bedoma och ge kinslomaissigt stod. Stod fran vardpersonal som
uppfattas som hjilpsamt kan 6ka det psykosociala vilbefinnandet (Lundberg
2019). Det &r viktigt att stodet &r individuellt anpassat efter varje individs behov
(ibid.). En annan viktig faktor i det salutogena arbetsséttet dr relationen med
patienten. Ridslan att forlora den goda relationen med patienten dr en faktor som
forsvarar arbetet med barn som anhdriga (Gullbra et al. 2014). Att
uppmédrksamma barnen kan innebira att patienten kdnner sig ifrdgasatt som
fordlder, vilket skulle kunna gora patientens redan svéra situation d&nnu svarare att
hantera (ibid.). Forélderns beslut om barnet ska goras delaktigt eller inte dr
ytterligare en faktor som &r avgdrande for att vardpersonal ska kunna arbeta
utifrdn det salutogena arbetsséttet. Karidar et al. (2016) menar att det ar
utmanande for vardpersonal att det dr fordldrarna som avgor om barnet ska goras
delaktigt 1 fordlderns vard eller inte. Trots att det dr lagstadgat att barn till en

allvarligt sjuk fordlder har ritt till information, rdd och stdd méste virdpersonalen

! Kurator Petter Allvin Skénes universitetssjukhus.



lyssna till fordlderns dnskemal (ibid.). Gullbra et al. (2014) menar att det ar svart
for vardpersonalen att veta hur barnet mar da det dr fordldern som avgor vilken
information om barnet som lamnas ut. I vissa ldgen kan det innebéra att fordldern

undanhaller viss information for att barnets situation inte ska uppmérksammas

(ibid.).

Manga patienter har stod av sitt natverk, har egna resurser och dnskar inte stod av
sjukvarden, s& dven patienter med barn. Vardpersonalen behover folja aktuell
lagstiftning, handlingsprogram och rutiner gillande arbetet med barn som
anhdriga, men samtidigt beakta patientens autonomi. Ett uppdrag som kan bli
svart och motsédgelsefullt och ndgot som behdver synliggoras. Kuratorer har det
psykosociala perspektivet inom sjukvéarden och har vid en del sjukhus tilldelats
uppdraget som barnombud. Med denna utgangspunkt finns det anledning att
undersoka hur arbetet med barn till en allvarligt sjuk fordlder gar till i praktiken

inom cancervarden.

Syfte

Syftet med studien ar att undersoka hur kontaktsjukskdterskor och kuratorer pa en
oppenvardsmottagning inom cancervarden erfar och upplever arbetet med barn

som anhoriga.

Fréagestéllningar

1. Hur beskriver kontaktsjukskoterskorna sitt arbete med barn som har en
allvarligt sjuk foralder?

2. Hur beskriver kuratorer sitt arbete med barn som har en allvarligt sjuk
forélder?

3. Vilken betydelse har samverkan mellan kontaktsjukskdterskor och

kuratorer nér det giller arbetet med barn som anhdriga?

Avgransningar

I den hér studien intresserar jag mig for hur kuratorer och kontaktsjukskoterskor
arbetar med uppdraget att mota barn som anhdriga vilket innebér att fokus inte dr

pa arbetet med barn som far illa.
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Begreppsforklaringar

Allvarlig sjukdom: I denna studie innebar allvarlig sjukdom cancer oavsett typ av
cancerdiagnos, prognos eller var i sjukdomsforloppet patienten befinner sig. Det
sker ingen uppdelning pa kliniken utan &r man patient med en cancerdiagnos och

har minderdriga barn ska barnets behov av information, rad och stdd beaktas.

Barnet/barnen: For att underldtta for lasaren har jag valt att vara konsekvent 1 min
text genom att prata om barnet. Det finns familjer dir det handlar om flera barn,
men varje barn r individuellt och bor inte ses som en grupp tillsammans med sina

syskon.

Barnorienterande samtal: Barnorienterande samtal innebér ett samtal med
fordlder/fordldrar med fokus pa barnets situation. Barnet deltar inte vid detta

samtal.
Bakgrund

I detta avsnitt presenteras nagra av de lagar som é&r aktuella i arbetet med barn till
en allvarligt sjuk fordlder. Det sker dven en presentation av vad lagarna innebaér i
praktiken samt kortfattat vilka konsekvenser det kan ha for barn som inte far

information, rad och stod nér en fordlder drabbas av allvarlig sjukdom.

Lagarna

Sedan 2010 finns det ett tilldgg i hilso- och sjukvardslagen om att varden ska

beakta barnens behov av information, radd och stdd.

I 5 kap. 7 § i Hilso- och sjukvérdslag (SFS 2021:648) star att
“ett barns behov av information, rad och stod ska sérskilt beaktas om barnets

fordlder eller ndgon annan vuxen som barnet varaktigt bor tillsammans med

1. har en psykisk storning eller en psykisk funktionsnedsittning,
2. har en allvarlig fysisk sjukdom eller skada,
3. har ett missbruk av alkohol, annat beroendeframkallande medel eller spel

om pengar, eller
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4. utsatter eller har utsatt barnet eller en narstdende till barnet for vald eller

andra overgrepp.

Detsamma giller om barnets forélder eller ndgon annan vuxen som barnet

varaktigt bor tillsammans med ovéntat avlider”.

I 6 kap. 5 § 1 Patientsékerhetslag (2010:659) finns en liknande bestimmelse

géllande beaktandet av barns behov av information, rad och stod.

Barnkonventionen dr sedan 1 januari 2020 svensk lag genom lag (2018:1197) om
Forenta nationernas konvention om barnets rattigheter. Artiklar i
Barnkonventionen lyfter fram barnets rétt till delaktighet, rétt till social trygghet
och ratt till hdlsa och utveckling, vilket ar rittigheter som &r aktuella for barn som

anhdriga.
Lagarnas innebord 1 praktiken

For att lagen ska komma barnen till nytta behover den implementeras i
vardpersonalens dagliga arbete (Priebe & Afzelius 2015a). Ett forsta steg ar for
vardpersonal att uppmérksamma att patienten de behandlar har minderériga barn
och dérefter bedoma behov av stdd (ibid). Det anges inte i hdlso- och
sjukvardslagen vilken yrkeskategori som ansvarar for att barnet far information
(Region Skéne 2020). Inledningsvis &r det darfor en uppgift for all vardpersonal
att se till att barnet till patienten far information om situationen. Ett stort ansvar att
uppmirksamma om patienten har barn ligger pa den som vardar patienten (Region
Skéne 2020). Barnens risk- och skyddsfaktorer behover kartlaggas for att se vilket
stdd barnen dr i behov av. Detta sker oftast genom samtal med patienten, och vid

behov och om forildern tillater sker det i samtal med barnet (ibid.).

Barnets ritt till information

Alla de barn som dr anhoriga enligt lagens mening har ritt att fa sina behov av
information beaktade av vardpersonalen (Region Skéne 2020). Uppgifter om
patienten fir inte lamnas till anhdriga utan patientens medgivande med anledning
av sekretessbestimmelser. Ett sitt att uppméarksamma barns behov av information

kan darfor vara att fora barnen pé tal i samtal med patienten. Patienten och

12



vérdpersonalen kan dérefter ha en dialog kring vilken information som é&r lamplig
att lamna till barnet, s att barnet kan kidnna sig delaktigt i fordlderns sjukdom.
Informationen &r dven viktig for att barnet ska forstd vad som sker och kunna
hantera detta. Att prata med vardpersonal om barnets behov underléttar for
patienten att sjdlv samtala inom familjen, informera barnet och svara pé barnets
fragor. Informationen till barnet behdver anpassas utifrdn barnets alder och
mognad. Barnet behover fa information om sjukdomen, forklaringar till
kroppsliga fordndringar eller symtom, vad som kommer att ske i nésta steg och
vanligt forekommande biverkningar av ldkemedel. Patientens tillstand kan
fordndras over tid och da behdver barnet informeras pa nytt. (ibid.) I de fall
patienten inte samtycker till att barnet informeras bor vardpersonal informera
patienten om vikten av att barnet far information och forsdka motivera patienten
till detta. Om patienten trots information om konsekvenser for barnet, och
motiverande samtal fran vardpersonal inte kan fa patienten att andra uppfattning,
kan det uppsté en oro for barnet. Da kan det vara aktuellt att géra en orosanméilan

till socialtjénsten (ibid.).

Barnets behov av rad och stod

Rad kan innebdéra direkta rad till barnet, men dven rad till fordldrar hur de kan
gora den radande situationen sa bra som mdjligt for barnet (Region Skéne 2020).
Det kan handla om att uppméarksamma andra viktiga vuxna som kan ge barnet
stod till exempel 1 skolan. Det kan ocksa handla om rad for att kunna uppratthélla
rutiner genom att barnet gér i skolan, fortsétter med fritidsaktiviteter och umgas
med vénner. Stod frén andra har stor betydelse for hur barnet hanterar situationen.
Manga ginger &r stodet inom familjen tillsammans med stod fran det sociala
nétverket tillrackligt for att barnet ska hantera situationen. Det gar inte att
forutsitta att barnet far stod av nétverket bara for att det finns ett nitverk kring
barnet (Region Skéne 2020). Det finns vuxna som vill skydda barnet och har en
uppfattning om att barnet mér bést av att inte involveras i det som sker och dérfor
haller barnet utanfor. Ett annat skil till att barnet halls utanfor kan vara
svérigheter dven bland de vuxna att ha ett dppet samtal kring sjukdomen.
Vardpersonal kan uppmirksamma barnets behov av rad och stéd genom att

samtala med patienten om hur barnet reagerat i situationen, hur barnet mér, vilket
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stdd som redan finns och vilket behov av ytterligare stdd patienten och barnet har

behov av (ibid.).

Konsekvenser for barnen

Nér en forédlder drabbas av en allvarlig sjukdom péverkar det barnen.
(Socialstyrelsen 2013). For en del fordldrar innebér sjukdomen svarigheter med
att tillgodose barnets behov fullt ut. En del barn upplever oro, paverkas negativt
av fordandringar i vardagen och tar ett orimligt stort ansvar i familjen. Detta kan pa
sikt orsaka ohélsa och sdmre prestationer i skolan (ibid.). Fordlderns sjukdom kan
innebdra langre perioder med sjukhusvistelser dér barnet behdver vara separerad
frén sin fordlder. Konsekvenser av langa sjukskrivningsperioder kan innebira
forsamrad ekonomi, vilket kan paverka barnets situation ur ett langre perspektiv.
Risker for att undvika att barnet drabbas kan forebyggas eller minskas genom stod

till barnet och familjen (ibid.).
Tidigare forskning

I detta avsnitt kommer jag att redogora for tidigare forskning som bedéoms vara
relevant for denna studie. Jag kommer forst att redogdra for hur jag gatt till viga
nér jag sokt efter tidigare forskning och dérefter presentera relevant forskning.
Min tolkning ar att dvervigande delen av studier som genomforts gillande arbetet
med barn som anhoriga inom sjukvarden ar ur sjukskdterskors och ldkares

perspektiv.

Artikelsokning

Sokning efter tidigare forskning har framst skett genom databasen LUBsearch och
Google Scholar. I LUBsearch har jag anvint mig av funktionen Discovery. Jag
har endast tagit del av artiklar som &r peer reviewed. Jag har valt ut artiklar som
finns tillgidngliga i fulltext pa svenska och engelska. Sokord jag har anvint ar

“children as next of kin”, ”’social support next of kin”, ““ socialwork in healthcare”

och “counselour in healthcare”.
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Tidens paverkan

Flera artiklar beror tiden som en viktig faktor. Holmberg et al. (2020) menar att en
del sjukskoterskor ser tidsbristen som en avgdrande faktor till att de inte etablerar
en kontakt med patientens barn. Patientens omvérdnad ses som det viktigaste men
sjukskdterskorna dr medvetna om att barnens psykiska hilsa kan paverkas i
framtiden om de inte blir involverade i fordlderns sjukdom (ibid.). Detta ligger i
linje med Gullbra et al. (2014) som i en studie bland allménlékare i Norge lyfter
fram tidsbristen som en faktor som forsvarar arbetet med barn som anhdriga.
Karidar et al. (2016) har studerat stod till barn i en svensk kontext och menar att
det finns en lucka mellan lagens intention kring arbetet med barn som anhdriga
och sjukskoterskornas interaktion med barnen i praktiken. Tid for att
uppmirksamma barnen i mdtet med patienten beskrivs dven hir som en utmaning.
De begrinsade resurserna gor att sjukskoterskorna i huvudsak behover fokusera

pa patienten och det medicinska arbetet framfor det psykosociala (ibid.).

Relationen med patienten

En annan viktig faktor som lyfts fram i tidigare forskning &r relationen med
patienten. Gullbra et al. (2014) menar att radslan att forlora den goda relationen
med patienten &r en faktor som forsvarar arbetet med barn som anhoriga. Att
uppmaérksamma barnet kan innebéra att patienten kénner sig ifragasatt som
forédlder, vilket skulle kunna gora patientens redan svéra situation d&nnu svérare att
hantera. Det ligger i linje med Hogstad Johnsen och Leer-Salvesen (2020) som
menar att vardpersonal inom palliativ vard pa olika sétt behdver hantera balansen
mellan att bevara relationen med den doende patienten och beaktandet av barnets
behov av information. Det framgér att relationen mellan vérdpersonal och patient
ar den primadra prioriteten, och fragor som rdr i vilken omfattning barnet ska goras
delaktiga avgdrs i dialog mellan patient och vardpersonal. I studien lyfter
vardpersonal fram situationer dér patientens dnskan om att inte involvera barnet ar
svér att bortse fran. Det handlar om situationer dér det finns en risk att patienten
tappar hoppet helt. Detta vill undvikas eftersom hoppet édr vardefullt och ger
patienten en Okad livskvalitet. Att ta denna hénsyn krockar med barnets
involverande i forilderns sjukdomstillstdnd. Overvigandet kring att involvera

barnet handlar om tillit i flera relationer. Om vérdpersonal gir emot patientens
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vilja kan det paverka dels relationen mellan vardpersonal och patient, dels
relationer inom familjen. Ett sétt att undvika paverkan pé relationen med patienten
men dnda involvera barnet ir, att samarbeta med andra professionella som finns 1
barnets vardagliga liv, till exempel inom skolan. Vardpersonalen har olika sétt att
hantera balansen mellan patientens autonomi och barnets delaktighet. Négra
hanterar det genom att ha instéllningen att det inte &r vardpersonalens
ansvarsomrade medan andra véljer att std upp for barnets rétt att fa information

(ibid).

Att gora barnen delaktiga

Flera artiklar lyfter fram utmaningar som vardpersonal moter i arbetet med att
gora barnen delaktiga. Gullbra et al. (2014) menar att en utmaning ar att fordldern
véljer ut vilken information om barnet som ska delges vardpersonalen. Det
medfor en risk att fordldern undanhaller viss information for att barnets situation
inte ska uppméarksammas. [ denna studie beskrev allméinlékarna att det dr vanligt
forekommande att de ger patienten information och rdd om hur de kan prata med
sina barn och ge dom stod, men samtal direkt med barnen forekom inte sa ofta.
Négra av allménldkarna beskrev att de dnskade mer utbildning och redskap for att
lattare fora samtal med barnen (ibid.). Karidar et al. (2016) menar att det ar
utmanande for vardpersonal att det dr fordldrarna som avgor om barnet ska goras
delaktigt 1 fordlderns vard eller inte. Trots att det dr lagstadgat att barn till en
allvarligt sjuk fordlder har rétt till information, rdd och stdd méste virdpersonalen
lyssna till fordlderns onskemal. En grupp som beskrivs som sérskilt svart att skapa
kontakt med och uppmérksamma dr ungdomar. Ungdomarna tar avstdnd och
isolerar sig for att undvika samtal med vardpersonal. Att vara tondring &r for
ménga en svar period redan. Att dessutom ha en allvarligt sjuk forélder gor
situationen dnnu mer stressande for dem. En strategi hos en del sjukskdterskor var
att inte uppmérksamma ungdomen for att visa hénsyn till att ungdomen valt att
hélla sig ifran samtal kring forélderns sjukdom (ibid.). Det gér i linje med
Lundberg (2019) som i en svensk studie menar att unga vuxna som forlorar en
fordlder 1 cancer bor uppmérksammas som en sirskild grupp med séirskilda behov
utifran den utvecklingsfas de befinner sig i. Det finns dven forskning Gullbra et al.

(2016) som menar att ungdomar med en allvarligt sjuk forélder inte
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uppmaérksammas av sjukvéarden i den utstrdckning det finns behov av.
Ungdomarna har behov av att uppmérksammas som anhorig men ocksa som en
egen individ. I samtal med ungdomen behdver vardpersonal ha kunskap om hur
fordlderns sjukdom kan paverka ungdomen, vara uppméarksamma pa dessa
signaler och erbjuda adekvat stod. Brist pd information om fordlderns sjukdom
och sjukdomsforlopp orsakade oro och ovisshet hos ungdomarna (ibid.).
Holmberg et al (2020) menar att det 4r utmanande for sjukskoterskor att mota
barn till fordldrar som diagnostiserats med cancer. Att samtala med patientens
barn vicker en osdkerhet bland sjukskdterskor. Barnen upplever ofta dngest och ér
rddda och stressade, vilket dr utmanande for sjukskoterskorna att hantera. Det
finns dven en réidsla att tringa sig pa i familjen framfor allt i motet med
ungdomar. Det finns behov av att stirka sjukskdterskornas formaga att skapa en
god relation med barn som anhoriga (ibid.). En annan artikel visar svarigheter
med att implementera lagen i den kliniska verksamheten. Priebe och Afzelius
(2015b) menar att det finns en stor underrapportering av barn som har en forélder
med psykisk ohélsa som kan vara i behov av information, rad och stdd. En
utvirdering inom Psykiatri Skane visar att trots satsningar pa implementering av
lagen om beaktande av barns behov av information, rad och st6d under 2013 och
2014, har endast en liten 6kning skett av antalet barn som registrerats och fatt
insatser. Betydelsen av att barnet fa uppdaterad information vid langvariga
kontakter lyfts fram. Patientens tillstdnd kan fordndras over tid och informationen
kan behova anpassas efter barnets forutséttningar vad giller mognad och alder.
Yngre barn uppmiarksammas inom psykiatrin i mindre utstrackning én éldre.
Priebe och Afzelius (2015b) studie skiljer sig ddrmed at i forhéllande till tidigare
forskning (Karidar et al. 2016; Gullbra et al. 2016; Holmberg et al 2020) som

menar att ungdomar &r svarast att uppmérksamma.

Stodet

En viktig faktor som lyfts fram i tidigare forskning &r olika sétt att ge barnen och
ungdomarna stod. Lundberg (2019) menar att trots den sarbarhet som finns hos
ungdomar som mist en forélder, sa finns det faktorer som kan ha en skyddande
effekt hos de unga vuxna. Normal sjélvkénsla och ett stddjande socialt ndtverk ar

faktorer som kan ses som motstdndskrafter i sorgen, faktorer som kan skydda den
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unga vuxna fran ldngvariga besvir med daligt méende. Resultatet av studien visar
ocksa att unga vuxna som fatt tydlig och drlig information av till exempel en
kurator upplevde kénslor av trygghet. Moten med empatisk vardpersonal
resulterar ofta i kénslor av virme och trost. Vardpersonal som ség till bade
patientens och den anhorigas behov gjorde att barnet kidnde sig vardefullt.
Ungdomar som deltagit i stodgrupper for efterlevande lyfte fram dessa som
sarskilt betydelsefulla. Stod fran vardpersonal som uppfattas som hjilpsamt kan
oka det psykosociala vilbefinnandet. Det dr viktigt att stodet ar individuellt
anpassat efter varje individs behov (ibid.). Det ligger i linje med Holmberg et al.
(2020) som menar att barnen och ungdomarnas vilbefinnande 6kar om de har en
professionell person att prata med. Nér barnen blir delaktiga i fordlderns vard okar
ocksa fortroendet for virdpersonalen som vardar fordldern, vilket ger 6kad
trygghet (ibid.). Gullbra et al. (2016) menar att ungdomar har behov av att
uppmirksammas som anhdriga men ocksa som egna individer. I samtal med
ungdomarna behdver vardpersonal ha kunskap om hur fordlderns sjukdom kan
paverka ungdomen, vara uppmirksamma pa dessa signaler och erbjuda adekvat

stod.
Teori

Som teoretisk utgdngspunkt har jag valt ett salutogent perspektiv och begreppet
kéinsla av sammanhang — KASAM, for att synliggora det salutogena arbete som
sker med barn som har fordldrar med allvarlig sjukdom. Utifrin studiens syfte
bedoms det teoretiska begreppet KASAM med komponenterna begriplighet,
hanterbarhet och meningsfullhet vara relevant att anvinda for att forstad empirin.

Det teoretiska ramverket och centrala begrepp presenteras nedan.

KASAM - kénsla av sammanhang och det salutogena
synsattet

Det salutogena perspektivet fokuserar pa faktorer som bidrar till att bibehélla eller
forbéttra hélsa i forhallande till det patogena perspektivet dir fokus i stillet ar pa
faktorer som orsakar sjukdom och ohélsa (Antonovsky 2005). Ett salutogent

synsétt intresserar sig for vilka faktorer som gor att en médnniska ror sig mot dkad
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hilsa utifran ett kontinuum, trots svara utmaningar i livet. Aaron Antonovsky
utvecklade det salutogena begreppet KASAM - kénsla av sammanhang. KASAM
bestér av tre komponenter: begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet. (ibid.)
Kinsla av sammanhang och de generella motstandsresurserna mot stress ar
avgorande for hur individen hanterar livets svarigheter, vilket i sin tur paverkar
hilsotillstdndet (Eriksson 2015). Antonovsky menar att det ur ett salutogent
perspektiv ér lika viktigt att uppmérksamma hélsofrdmjande processer som
processer som bidrar till ohdlsa. Detta sker genom ett holistiskt perspektiv pa
méinniskan dér biologiska, sociala och psykologiska faktorer tas i beaktande i

stdllet for att enbart fokusera pa enskilda hiandelser (Gassne 2008).

Begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet

Begriplighet handlar om hur en individ uppfattar inre och yttre stimuli
(Antonovsky 2005). Upplevelsen av att det som hénder gér att forsta dér
informationen &r strukturerad, tydlig och sammanhéngande snarare dn att uppleva
informationen som kaotisk, ovintad och oforklarlig. Att ha en hég kinsla av
begriplighet 6kar chansen att en minniska som utsétts for dverraskande stimuli
kan forklara och strukturera denna. Det betyder ddrmed inte att de stimuli
individen utsétts for ses som Onskvirda, utan enbart att det finns en formaga att

forsta, vilket gor det lattare att hantera (ibid.).

Hanterbarhet handlar om i vilken grad individen anser sig ha de resurser som
behovs tillgéngliga for att hantera utmaningar i livet (Antonovsky 2005).
Resurser kan vara formella resurser sdsom social service, omsorgspersonal eller
olika organisationer, men dven informella resurser i form av vinner, familj,
arbetskamrater eller nigon annan nérstdende som man kénner att man litar pa och
kan rdkna med (Eriksson 2015). Att kidinna en hog hanterbarhet gor att individen
inte ser sig sjdlv som ett offer utan litar pa sin formaga att kunna hantera den

svéra situationen niar den kommer (Antonovsky 2005).

Meningsfullhet beskriver Antonovsky som motivationskomponenten. Denna
komponent ses som en kénsloméssig komponent. En individ som upplever att
livet 4r meningsfullt kan se &tminstone en del svara situationer som utmaningar

vérda att engagera sig i och inte som bordor (Antonovsky 2005). Nér en svar
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situation intréffar tar individen sig an utmaningen, forsoker hitta en mening i den
och gora sitt yttersta for att ta sig igenom den (ibid.). Antonovsky (2005) menar
att de tre komponenterna begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet ar
integrerade med varandra. Samtliga komponenter i KASAM ér nddvandiga, men
meningsfullhet framstar som den viktigaste komponenten. De individer som
upplever livet som meningsfullt, kdnner engagemang och bryr sig om nagon har
lattare att skapa forstaelse och finna resurser att hantera situationen. Att kunna
hantera situationen kréver i sin tur forstaelse som gor att begriplighet dr en annan
viktig komponent. En individ som inte upplever att det finns resurser tillgdngliga
for att hantera situationen kommer tappa motivationen till att forsdka hantera

situationen, vilket gor att 4ven hanterbarhet dr en viktig komponent (ibid.).

Stressorer

Niér en individ méter eller star infor stressorer uppstar ett spanningstillstaind som
maste hanteras (Antonovsky 2005). Att fi barn, arbetsloshet, en anhorigs
sjukdom, aldrande, olyckor och sjukdom dr exempel pa stressorer (Gassne 2008).
Antonovsky (2005) menar att det ar hur vi uppfattar och tar emot stressorer som
ar avgorande, inte graden pa stressorn i sig. For att vi ska kunna utveckla en
formaga att hantera olika situationer i livet behdver vi utséttas for eller utsétta oss
for motgéngar och svarigheter (Gassne 2008). Stressorerna kan tillfalligt forsdmra
vér hédlsa, men pd sikt ge oss erfarenheter som stirker oss och gor det mojligt att

hantera nya pafrestningar (Eriksson 2015).

Generella motstandsresurser

Generella motstandsresurser ér faktorer som okar formagan att motsta stress
(Eriksson 2015). Exempel pé viktiga generella motstandsresurser dr god
sjdlvkinsla, socialt stod, meningsfull sysselsittning, copingstrategier och kontakt
med sina kénslor. Nir vi gdng pa gang utsitts for stressorer aktiveras och byggs
de generella motstdndsresurserna upp och skapar livserfarenheter som ger
forutsittningar for att bygga upp en stark kédnsla av sammanhang (ibid.). Studien
omfattar arbetet med barn som anhdriga i ldern 0 - 18 &r. Aldern kan antas
paverka i vilken grad barnet har utsatts for stressorer och ddrmed utvecklat de

generella motstindsresurserna. Aldre barn kan ha utvecklat de generella
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motstdndsresurserna i storre utstrackning dn yngre barn genom tillgéng till

exempelvis ett socialt ndtverk och en meningsfull sysselséttning.
Metod

Detta &r en kvalitativ studie som bygger pa empiri insamlad genom
semistrukturerade intervjuer med tre kontaktsjukskoterskor och fyra kuratorer
som arbetar inom onkologisk 6ppenvardsmottagning. I detta avsnitt redogor jag
for val av metod och tillvigagéngssitt for studiens genomforande. Inledningsvis
redogdr jag for metodmaissiga 6verviganden, urval och bortfall samt studiens
begransningar. Direfter en genomgang av etiska dverviganden, genomforandet av
intervjuerna och hur empirin sedan bearbetades och analyserades. Avslutningsvis

redogor jag for studiens trovardighet och tillforlitlighet.

Metodmassiga overviaganden

Syftet med denna studie &r att undersoka hur kontaktsjukskoterskor och kuratorer
pa en dppenvardsmottagning inom cancervarden erfar och upplever arbetet med
barn som anhoriga. Ahrne och Svensson (2015) lyfter fram férdelen med
kvalitativ forskning for att & en fordjupad forstaelse for andra ménniskors
erfarenheter och upplevelser. Det ger en mojlighet att se monster och fa en
uppfattning om skeenden som inte dr mojliga att fanga med hjdlp av kvantitativ

metod (Bryman 2018).

Sedan 2010 finns det ett tilldgg i hélso- och sjukvardslagen dér vardpersonal
sarskilt ska beakta barns behov av information, rad och stdd nir barnet har en
fordlder med en allvarlig sjukdom. Denna lagstiftning i kombination med att
Barnkonventionen blev lag 2020 ligger till grund for utbildningssatsningen Barn
som anhoriga pa kliniken, som samtliga kontaktskoterskor forvantas ta del av,
vilken kommer sétta ramen for hur stddet till barnen genomfors pa den aktuella
kliniken. Det innebér att kontaktskoterskorna och kuratorernas erfarenheter av att
prata med barn som anhoriga eller med deras forédldrar &r viktiga att ta del av bade
nér det géller utformningen av utbildningssatsningen pa kliniken och bemétandet

och stodet till det enskilda barnet.
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Det empiriska materialet &r insamlat genom semistrukturerade intervjuer med tre
kontaktsjukskdterskor och fyra kuratorer som arbetar inom onkologisk
Oppenvardsmottagning. Samtliga personer har ett uppdrag att ge stod till barn som
har en fordlder med cancerdiagnos om én pa olika sdtt. Valet att anvénda
individuella semistrukturerade intervjuer foll sig naturligt dd min avsikt var att fa
del av olika respondenters tankar och erfarenheter samt sitt att uttrycka sig pa.
Bryman (2018) menar att en tematiskt indelad intervjuguide ger utrymme for en
foljsamhet och dialog mellan informant och intervjuare men ger ocksa en

mdjlighet att styra samtalet efter studiens syfte och fragestéllningar.

Urval och bortfall

Tilltradet till forskningsfaltet blev mer komplicerat &n jag kunde ana.
Inledningsvis begransades urvalet av kravet pa att empirin skulle inhdmtas fran
min verksamhetsforlagda utbildning inom Hélso- och
sjukvardskuratorsprogrammet. Verksamhetsomradet &r stort och omfattar bade
mottagning, behandlingsverksamhet och slutenvard. Den initiala tanken att
studien skulle omfatta kontaktsjukskoterskor fran hela verksamhetsomradet som
deltagit i utbildningen Barn som anhériga visade sig inte vara genomforbart.
Endast kontaktskoterskor fran mottagningarna hade hunnit gé den aktuella
utbildningen. I detta skede tog jag ett beslut att inkludera kuratorerna i studien da
deras psykosociala uppdrag att mota patienter och deras familjer innebér att de
dagligen har kontakt med cancersjuka patienter med minderariga barn. De
kuratorer som har deltagit i studien arbetar framfor allt pa
Ooppenvardsmottagningen dér de traffar bade patienter och deras familjer.
Dessutom har de dven varit med och genomfort utbildningssatsningen Barn som
anhoriga. Studiens syfte fick ddrmed en bredare ansats att undersdka hur
kontaktsjukskdterskor och kuratorer pa en dppenvardsmottagning inom
cancervarden erfar och upplever arbetet med barn som anhoriga. Da ett generellt
godkinnande att fa genomfora intervjuer inom hela dppenvardsmottagningen drog
ut pé tiden begransades empiriinsamlingen till att enbart omfatta

kontaktsjukskoterskor vid den del av mottagningen dér det fanns ett godkédnnande.

22



Kontaktsjukskoterskorna péd mottagningen hade nyligen tagit del av den aktuella
utbildningen, vilket kan tdnkas paverka resultatet i studien genom att de har fatt
ny kunskap och uppméarksammats pd betydelsen av att prioritera arbetet med barn
som anhoriga. Ett annat urval som skulle kunna pdverka resultatet ar att
kuratorerna som deltagit i studien har haft ansvar for nagra av
utbildningstillfillena under utbildningen Barn som anhériga och har dérav
fordjupad teoretisk kunskap i arbetet med barn som anhdriga. Trots de olika
forutsittningarna har bada yrkesgrupperna tydliga uppdrag att mota barnens
individuella behov av stdd i samband med deras fordlders sjukdom. Det innebar
att deras samlade kunskap och kliniska erfarenheter pd omradet bidrar till en

fordjupad forstaelse for arbetet med barn som anhdriga.

Urvalet av respondenter skedde genom snobollsurval, dir jag genom min kliniska
handledare fick uppgifter om vilka kontaktsjukskoterskor som deltagit i
utbildningen. Sndbollsurval dr en malstyrd urvalsmetod som innebér att man
genom en vald person soker sig vidare till andra personer som é&r relevanta att
intervjua utifran aktuella fragestillningar (Ahrne & Svensson 2015). Innan jag tog
kontakt med kontaktsjukskdterskorna mejlade jag enhetscheferna for
kontaktsjukskdterskorna pa respektive mottagning for att fa ett godkénnande att
genomfora studien. Enhetschefen for en av mottagningarna aterkopplade per mejl
sitt godkédnnande till genomforande av studien, den andra enhetschefen hinvisade
vidare till sin verksamhetschef. Jag kontaktade verksamhetschefen men fick
inledningsvis ingen aterkoppling. Jag kontaktade dérefter per mejl samtliga 15
kontaktsjukskdterskor inom den mottagning dér det fanns ett godkédnnande att
genomfora studien. Endast tre kontaktsjukskoterskor dnskade delta i studien och

tackade ja per mejl.

Urvalet av kuratorer gjordes inom den aktuella klinikens 6ppenvardsmottagningar
som jag inledningsvis valt ut. Jag kontaktade enhetschefen for kuratorerna for
mottagningarna via mejl och fick godkénnande per mejl att genomfora studien.
Jag kontaktade dérefter kuratorerna enskilt via mejl med forfrdgan om deltagande
i studien, se bilaga. Aven urvalet av kuratorer var da mélstyrt. Genom malstyrt
urval véljs deltagare ut pa ett strategiskt sétt for att inhdmta empiri utifrdn aktuell

forskningsfraga (Bryman 2018). Fyra kuratorer tackade via mejl ja till deltagande
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i studien. Sammanlagt var det sju personer som deltog i studien. Fyra kuratorer

och tre kontaktsjukskoterskor frin mottagningsverksamheten.

I samband med urvalet av respondenter hade jag inte ndgon kdnnedom om att
arbetet med barn som anhdriga bade kunde innebéra ett direkt och ett indirekt
arbete genom foridldern. Att nagra respondenter inte hade erfarenhet av direkt
arbete med barnen kan ha betydelse for studiens resultat men kan ocksé ses som
ett resultat i sig. Sammanfattningsvis har svirigheterna att {2 tilltrade till
forskningsféltet och behovet att justera bade malgrupp och syfte efter hand

paverkat savil genomforandet som studiens resultat.

Studiens begransningar

Ahrne och Svensson (2015) lyfter fram svarigheten att f4 en generaliserbarhet i
kvalitativ metod. Det innebdr att det inte gér att sdga att arbetet med barn som
anhdriga fungerar pa samma sétt pa alla sjukhus, trots ett lagstdd. Det ér flera
aspekter som spelar in vad géiller generaliserbarheten i den aktuella studien bland
annat organisatoriska. I den aktuella studien har empiriinsamlingen skett pa ett
storre universitetssjukhus ddr det pagar en utbildningssatsning for att lyfta fram
arbetet med barn som anhdriga. Verksamhetsomradet onkologi &r en stor enhet
dar kontaktsjukskoterskorna arbetar med en specifik del i vardkedjan. Pa ett
mindre sjukhus kan det se annorlunda ut och samma kontaktsjukskoterska och
kurator dr med i hela vardkedjan. Det innebir att det inte gér att siga nagot
generellt om alla kuratorer och kontaktsjukskdterskor utifran den aktuella
empirin. Ddremot framtréder en bild av hur det kan vara att arbeta med fragor som

ror barn som anhdriga.

En begréinsning i studien som kan téinkas paverka resultatet ar att empirin gillande
kontaktsjukskoterskorna endast dr inhdmtad frdn mottagningarna och inte fran de
medicinska behandlings- eller slutenvardsavdelningarna. Kontaktsjukskdterskorna
pa mottagningarna har den inledande kontakten med patienten infor
behandlingsstart. Patienter som har behov av behandling pa de medicinska
behandlingsavdelningarna tilldelas en ny ansvarig kontaktsjukskdterska pé
avdelningen som sedan foljer patienten genom behandlingen. Det innebér att

kontaktsjukskoterskorna pa de medicinska behandlingsavdelningarna som regel
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foljer patienterna under en langre tid och har dirmed mdjlighet att ha en tdtare och
mer sammanhdllen kontakt med patienten. Mgjligheten att skapa en god relation
med patienten och ha tid for att stélla frigor om patientens barn kan dérfor se
annorlunda ut i forhéallande till kontaktsjukskoterskor som arbetar pa
mottagningarna, vilket kan tidnkas paverka resultatet 1 aktuell studie. Det innebér
dven en mojlighet att ha direkt kontakt med barnet, da barn i stérre omfattning
foljer med i samband med behandling dn vid det inledande skedet av
behandlingen som sker pa mottagningen. Vid ett behandlingstillfélle kan det
finnas mer tid att prata om och med patientens barn men samtidigt dr det vanligt
att behandlingen sker i ett gemensamt behandlingsrum tillsammans med andra
patienter vilket begrdnsar mojligheten att faktiskt prata om kénsliga &mnen som
exempelvis patientens barn. Trots det har samtliga kontaktsjukskdterskor inom
verksamhetsomradet ett uppdrag att beakta barnets behov av stod, vilket ar
utgdngspunkten vid empiriinsamlingen. For kuratorernas del ser det lite
annorlunda ut d& de foljer patienten under hela behandlingen och har béttre
forutséttningar att skapa en langre samtalskontakt. En patient kan under
behandlingstiden rora sig mellan mottagningsbesok, medicinsk
behandlingsavdelning och slutenvirdsavdelning men har vanligtvis samma

kuratorskontakt hela végen.

Etiska 6verviganden

Under studiens ging har jag gjort olika etiska overvdganden dér jag tagit stod i
Vetenskapsradets skrift (2002) om forskningsetiska principer. Syftet med de
etiska principerna &r att ge normer for hur forhdllandet mellan mig som forskare
och deltagare i studien bor se ut. Principerna ir ett stod, men ersitter inte det
ansvar jag som forskare har. Det finns fyra huvudkrav: informationskravet,
samtyckeskravet, konfidentialitetskravet och nyttjandekravet. Informationskravet
handlar om att informera berdrda om syftet med studien samt villkoren for deras
deltagande. Informationen ska innehalla samtliga uppgifter som kan ténkas
paverka deltagarens beslut om medverkan samt att deltagandet &r frivilligt och
kan nérsomhelst i processen avbrytas (ibid.). Jag har i samband med forfrdgan om
deltagande i studien skickat detaljerade informationsbrev (bilaga 2 och 3) och har

ddrmed beaktat informationskravet. Jag har utdver detta inlett varje intervju med
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att redogora for syftet med studien, informerat om att deltagandet ar frivilligt och
pa vilka olika sitt studien kommer att presenteras. Det andra kravet ér
samtyckeskravet som handlar om att deltagare i undersokningar sjdlv har rétt att
bestimma om de vill medverka eller inte (Vetenskapsradet 2002).
Forskningsledaren behdver dirfor inhdmta samtycke till deltagande. Aven detta
krav uppnas genom informationsbreven (Bilaga 2 och 3) samt information vid
intervjutillféllet. Samtliga respondenter har tacka ja till deltagande per mejl och
har dirigenom gett sitt samtycke till deltagande. Det tredje kravet ar
konfidentialitetskravet, vilket handlar om att hantera och forvara inhdmtat
material pa ett sékert satt for att skydda kansliga uppgifter om enskilda individer
(ibid.). Diktafon, dator och anteckningar har jag forvarat pa ett sdkert sétt och
endast jag som forskningsledare har haft tillgang till informationen. Vid
intervjuerna har jag informerat om att allt inspelat material kommer att raderas
fran diktafonen ndr materialet &r transkriberat. En av respondenterna bad mig i
slutet av intervjun att inte ta med citat fran en situation hen beskrev di hen
uttryckte att det var kénsliga uppgifter. Jag var noga med att beakta hens
onskemal, noterade detta och tog hinsyn till detta vid redovisningen av studien. |
studien har samtliga respondenter beskrivits med fingerat namn i alfabetisk
ordning fran F till L {or att forsoka bevara anonymitet. De fingerade namnen ér
kopplade till aktuell profession, da detta var nddvéndigt for att forsta
presentationen av resultatet. Jag har valt att inte presentera nagon
bakgrundsinformation géllande respondenterna samt gett nagra av respondenterna
konsneutrala fingerade namn fOr att inte géra personerna igenkénningsbara. Detta
med hadnsyn tagen till att framfor allt urvalsgruppen av kuratorer &r relativt liten.
Det sista kravet dr nyttjandekravet som innebér att information som inhdmtas i
forskningssyfte inte far anvéndas annat &n till detta &ndamal (ibid.).
Nyttjandekravet har uppnatts genom att information inhdmtad till denna studie

enbart har anvénts i detta syfte.

Genomforande

Empirin samlades in genom individuella semistrukturerade intervjuer dir jag vid
intervjutillfiallena anvinde mig av en intervjuguide (bilaga 1). Intervjuguiden

behovde utformas pa ett sétt sa att den skulle passa bade kontaktsjukskoterskor
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och kuratorer trots att de delvis har olika uppdrag. I en semistrukturerad intervju
utgér intervjuaren frén en intervjuguide, med teman som &r relevanta for att
besvara studiens syfte och fragestillningar (Bryman 2018). Att utgé fran teman
innebdr en stor frihet for den som blir intervjuad att fritt vélja hur svaren ska
formuleras. Den semistrukturerade intervjun ger utrymme att variera
ordningsfoljden pa fragorna samt att stilla nya fragor for att folja upp nagot som
verkar viktigt for intervjupersonen att formedla (ibid.). Vid nagra av intervjuerna
dndrades ordningen pa frdgorna, da intervjupersonerna i sitt berdttande kom in pa
teman som jag planerat att stilla fragor om senare i intervjun. Varje intervju
inleddes med en kort presentation av studien i syfte att klargora och skapa ett
tryggt samtalsklimat. Nér intervjuerna startade hade jag ingen kunskap om hur
eller om respondenterna triffade barnen utan endast att de hade ett uppdrag att ge
stod till barnen. Under intervjuerna blev det tydligt att vissa respondenter inte har
samtal direkt med barnen, vilket innebar att jag i stunden fick justera
intervjuguiden och ta bort foljdfragor om just detta. Exempelvis beskrev samtliga
kontaktsjukskdterskor att de i sin roll pad mottagningen aldrig tréffar barnen utan
endast fordldrarna. Tvé av kuratorerna saknade ocksa erfarenhet av att prata direkt
med barnen om vilket stod de behdver for att hantera situationen med en allvarligt

sjuk fordlder.

Av totalt sju intervjuer genomfordes fem via det digitala métesrummet Teams.
Skélet till detta var den rddande pandemi dér fysiska moten periodvis inte ansags
lampliga. Min reflektion &r att samtliga respondenter var vil bekanta med att
motas via Teams och min upplevelse var att motesformen inte paverkade

intervjutillfidllena negativt.

Analys och bearbetning

Det empiriska underlaget till denna studie har samlats in genom kvalitativa
semistrukturerade intervjuer. Samtliga intervjuer har spelats in med hjilp av en
diktafon. Intervjuerna har direfter transkriberats parallellt med fortsatta intervjuer
(Bryman 2018). Samtliga intervjuer har skrivits ut i pappersform for att gora
overblicken ldttare. I samband med transkribering har jag pabdrjat kodningen
genom att fora anteckningar i ett separat dokument. Bryman (2018) redogor for

olika steg i processen i samband med kodning, vilka jag har foljt. Jag har last
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igenom det transkriberade materialet flertalet ganger for att f4 en djupare
forstaelse av materialet. Inledningsvis laste jag igenom och forde kortare
anteckningar vid sidan. Vid ndsta genomlésning var jag uppmairksam pé
aterkommande teman, vilka jag antecknade. Dérefter har jag gjort ytterligare
genomlésningar. Jag sorterade sedan bland de teman jag noterat. En risk med
kodning kan vara att det som ségs i intervjuerna tas ur sitt sammanhang nér
textstycken klipps ut. Det kan leda till att det sociala sammanhanget gar forlorat.
Genom tydliga markeringar i min utskrivna text har jag varit noga med att inte
lata detta ske. Val av teoretisk ram och teoretiska begrepp har skett parallellt med

genomlésningar och kodning av materialet fran intervjuerna.

Trovardighet och tillforlitlighet

Det finns olika sétt att bedoma trovirdigheten i en kvalitativ undersékning
(Bryman 2018). Begreppet tillforlitlighet anvands med fordel i kvalitativ
forskning da det kan finnas mer 4n en beskrivning av den sociala verkligheten.
Syftet med studien jag genomfOrt var att ta del av intervjupersonernas upplevelser
och erfarenheter, inte att dra nidgra generella slutsatser. Tillforlitligheten delas in i
fyra kriterier vilka ar trovdrdighet, overforbarhet, palitlighet och mdéjlighet att
styrka och konfirmera. Trovardighet skapas genom att noggrant folja de regler
som finns kring genomforandet av studier (ibid.). For att uppna trovérdighet har
jag noggrant redovisat hur jag gatt till vdga vid genomforandet av studien, vilket
ger mojlighet for 1dsaren att pa egen hand bedoma trovirdigheten i studien. Vidare
skapas trovirdighet genom att stimma av med intervjupersonerna att deras
beskrivning av den sociala verkligheten uppfattats korrekt (ibid.). Vid
intervjutillféllena har jag vid behov bett om fortydligande om négot verkat oklart.
I slutet av varje intervju har jag gett respondenten mojlighet att fortydliga, lagga
till eller utveckla tidigare 1dmnad information. Vid ett tillfdlle bad en respondent
om att inte citera ett angivet exempel, vilket jag noterade och tog hénsyn till vid
presentation av resultat. Jag har dven informerat samtliga respondenter om
mdjligheten att kontakta mig i efterhand vid eventuella 6nskemél om
fortydligande eller tilldgg. Det andra kriteriet handlar om studiens 6verforbarhet.
En kvalitativ studie har fokus pa djup och inte bredd. Det dr vanligt att intensivt

studera smd grupper eller individer med gemensamma egenskaper i en viss

28



kontext. Genom att gora en noggrann och detaljerad beskrivning av den aktuella
kontexten ges ldsaren mojlighet att bedoma om resultatet dr Gverforbart till en
annan kontext (ibid.). For att ta del av bade kuratorers och kontaktsjukskoterskors
upplevelser och erfarenheter har jag intervjuat fyra kuratorer och tre
kontaktsjukskdterskor. Empirin har samlats in fran det verksamhetsomrade dér jag

genomfort min praktik. Studien dr ddrmed begrénsad till en specifik kontext.

Studiens pélitlighet grundar sig i att noggrant redovisa samtliga steg i
forskningsprocessen, vilket gor det mojligt for ldsaren att pd egenhand granska
studiens tillforlitlighet (Bryman 2018). Ett krav vid genomforandet av studien var
att empirin skulle inhdmtas frén den vardenhet dir jag genomfort min praktik
under Hélso- och sjukvardskuratorsprogrammet. Min handledare pa praktiken var
inledningsvis behjélplig med forslag pa omraden att studera. Jag valde darefter
sjdlvstidndigt ut ett omrade att studera och ringade in problemomréade, formulerade
syfte och fragestillningar. Genom att motivera de val jag har gjort under
forskningsprocessen samt tydligt redogjort for samtliga steg hur jag gatt tillviga,

har gjort det mojligt for lasaren att bedoma studiens palitlighet.

Mojlighet att styrka och konfirmera &r det sista kriteriet for att bedoma
trovirdighet i en kvalitativ studie (Bryman 2018). Det &r vid genomforandet av
sambhéllelig forskning med kvalitativ metod svért att vara fullstdndigt objektiv.
Detta &r nagot forskningsledaren behdver vara medveten om och inte lata
personliga virderingar styra utférandet eller slutsatserna av studien. Empirin
inhdmtades frdn min verksamhetsforlagda utbildning inom ramen f6r Hilso- och
sjukvardskuratorsprogrammet, vilket innebér en del forforstaelse for kontexten.
Genom att vara medveten om min koppling till féltet jag undersokt har jag haft en
medvetenhet om att detta skulle kunna paverka mig. Jag gjorde darfor valet att
inte tillfréga min handledare om deltagande i studien, da vi haft flera samtal om
barn som anhériga. Ovriga kuratorer har jag inte haft nigot samarbete med fore
intervjuerna. Kontaktsjukskoterskorna har jag inte varit i kontakt med péd négot
satt fore forfragan om deltagande i studien. Vid analys och presentation av resultat
har jag haft ambitionen att presentera detta pa ett objektivt sitt utan att 14ta egna

vérderingar eller reflektioner ta plats.
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Resultat och analys

I detta avsnitt presenteras resultat och analys av det empiriska materialet. Jag har
valt KASAM (kénsla av sammanhang) som teoretiskt ramverk med begreppen
begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet som stdd for att skapa forstaelse for
empirin. I analysen har foljande teman synliggjorts med stod av ett salutogent
perspektiv delaktighet genom fordldern, granslandet mellan socialt arbete och
medicinsk omvérdnad, helhetsperspektiv med begrinsad tid och barnen- ett
gemensamt arbete. For att urskilja vem av intervjupersonerna som citeras har jag
gett samtliga intervjupersoner ett fingerat namn i alfabetisk ordning fran F till L.
Kontaktsjukskoterskorna har fatt namnen Frida, Gisela och Hanna. Kuratorerna

har fatt namnen Isabelle, Jack, Kim och Lovisa.

Kontaktsjukskoterskorna beskriver att patienten infor behandlingsstart kommer
till mottagningen och triaffar ldkare och kontaktsjukskoterska for att fa
information om den behandling som ska péborjas. Vid moétet finns det oftast redan
kédnnedom om att patienten har barn dé detta uppmirksammats genom tidigare
vardkontakt. Vid motet stélls fraigan om patientens barn har fatt information om
fordlderns sjukdom. Samtliga kontaktsjukskoterskor uppger att barnen inte deltar
vid moten infor behandlingsstart. Nér patienten paborjar behandling tar nya
kontaktsjukskdterskor fran medicinska behandlingsavdelningen dver ansvaret for
patienten. Efter att ha uppmérksammat patientens barn beréttar samtliga
kontaktsjukskoterskor att de informerar om mojlighet till stod gillande barnet hos
kurator och skickar en remiss till kurator for barnorienterande samtal. Vid det
barnorienterade samtalet hos kurator deltar endast fordlder/fordldrar inte barnet.
Kuratorerna erbjuder dven nagra samtal dir barnet kan delta sjélv eller med
fordlder/foraldrar. Denna typ av samtal forekommer inte sa ofta. Vid intervjuerna
framkom att tva av kuratorerna hade erfarenhet av direkt arbete med barnen,
ovriga hade endast erfarenhet av att indirekt stod genom fordldern. Kuratorerna dr
de som traffar barnen och har samtal vid behov. Kontaktsjukskdterskorna pa
mottagningen tréffar inte barnen. En intressant aspekt av resultatet &r att valdigt fa

av respondenterna faktiskt traffar barnen.
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Att skapa delaktighet genom foraldern

I analysen av det empiriska materialet blir det tydligt att fordldern ofta agerar
mellanhand mellan sjukvarden och barnet. Det &r ett agerande som framtréder i
flera intervjuer och tar sig olika uttryck. Vardpersonalens arbete med att gora
situationen begriplig och hanterbar for barnet paverkas av fordlderns dnskemaél
om att gora barnet delaktigt eller inte. Vidare paverkas arbetet med delaktighet av
att kuratorerna sillan traffar barnen. Kontaktsjukskoterskorna beskriver att de inte
traffar barnen dé barnen inte foljer med till mottagningen vid det inledande
besoket infor behandlingsstart. Kontaktsjukskoterskornas arbete med barnen sker
ddrmed indirekt genom fordldern. Arbetet med att gora barnet delaktigt dr dven

beroende av att ha en god allians med fordldern.

Att gora det begripligt for barnet

Kontaktsjukskoterskorna beskriver att de oftast kénner till om patienten har barn
eller inte redan i borjan av vardkontakten. Patienter som kommer i kontakt med
mottagningen har tidigare haft en annan vardkontakt dir barnet har
uppmirksammats. Samtliga informanter beskriver att de i samtal med patienten
alltid lyfter fragan om barn for att gora fordlderns sjukdom begriplig for barnen,
men att det kan ske pa olika sitt. Priebe och Afzelius (2015b) menar i en studie
inom Psykiatri Skéne att det trots omfattande satsningar ar svért att implementera
lagen i verksamheten. Att uppmérksamma barnet dr en del i det inledande arbetet
med att ge barnet stdd, vilket samtliga kontaktssjukskoterskor uppgav sker enligt
rutin. Kontaktsjukskoterskorna fragar kort om barnet har fatt information om
fordlderns sjukdom, och om det finns utrymme hur barnet reagerat. Dérefter
informerar de fordldern om att vidare stod kring barnet sker genom
kuratorskontakt och informerar om att de kommer att skicka en remiss till kurator.
Att fdnga upp om barnet fatt information dr ett sitt att undersdka om barnet har
forstatt vad det dr som hinder med fordldern. Att barnet far information kan
forstés utifran betydelsen begriplighet, som gor situationen léttare for barnet att
hantera (Antonovsky 2005). Kontaktsjukskdterskan Gisela, som har mott manga
patienter med barn, ger exempel pé sin upplevelse av att uppmérksamma barnens

situation:
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”Vissa forédldrar beréttar ju jattemycket och tycker det &r roligt och andra
sdger bara ja men jag har pratat med skolkuratorn, punkt. Men sen traffar vi
ju inte barnen sé att pd nagot sdtt ar det svart att veta, vad vet dom och hur
mycket forstar dom /.../ ibland kénner jag att jag undrar om dom faktiskt
vet men da tinker jag fast jag kan ju inte ens ringa och fraga barnen.”

Gisela, kontaktsjukskdoterska

Giselas beskrivning kan relateras till en studie av Gullbra et al (2014) dér det lyfts
fram att det finns en risk att fordldern undanhéller viss information for att barnets

situation inte ska uppmairksammas.

Frida som dr kontaktsjukskdterska beskriver svarigheten det kan innebira att

uppmirksamma barnen s hir:

”Det dr vil lite hur mottagliga foréldrarna dr. /.../ andra &r liksom sé
upprivna i att dom precis har fatt ett diagnosbesked s& man fér liksom
skynda langsamt och det kanske inte ar att man kinner att man fangar dom
(min korrigering: barnen) den gangen dér mer ta uppgifter, allménna

uppgifter.” Frida, kontaktsjukskoterska

Kuratorerna beskriver att de vid den inledande kontakten med patienten fragar
vilken typ av information barnet fatt, hur barnet reagerat, kartligger det sociala
nitverket och gor en bedomning kring vilket behov av stéd som finns hos

familjen. Ett citat fran kurator Kim illustrerar detta:

“Hur har ni det i familjen, hur pratar ni om det hér, hur har barnen tagit det
hér /.../ vad har dom fétt for information. Hur familjen forhéaller sig till

sjukdomsbeskedet.” Kim, kurator

Kims fragor ir ett sitt att kartlagga i vilken grad situationen beddms vara
begriplig och hanterbar for barnet vilket ger en bild av vilket eventuellt stod
barnet och fordldern kan behdva. Om barnet fir information och kan forsta vad
som hdnder och upplever att det finns resurser tillgéngliga for att hantera
situationen forstarks komponenterna begriplighet och hanterbarhet i KASAM,
vilket kan forbéttra barnets hélsa (Antonovsky 2005).
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Att vilkomna barnet

Kontaktsjukskoterskorna beskriver att ett sétt att forsoka gora barnet delaktigt &dr
att 1ta barnet folja med fordldern till behandlingsavdelningen nir en behandling
paborjas. Barnet far da chans att stilla frigor men dven att vara med och se hur
det ser ut pa sjukhuset. Genom att barnet far se miljon fordldern vistas 1 till
exempel vid behandling, samt moéta vardpersonal, kan begripligheten 6ka och
situationen blir ldttare for barnet att hantera (Antonovsky 2005).
Kontaktsjukskoterskorna tar upp majligheten for barn att f6lja med vid
behandling men vélkomnar d@ven barnen till mottagningen. Trots mdjligheten
véljer patienter att inte ta med barnen till bes6k pa mottagningen. Hanna

kontaktsjukskdoterska beskriver det s& hér:

Vi traffar ju aldrig barnen och det dr ocksa lite konstigt egentligen, att vi
aldrig gor det, dom é&r aldrig hir pd mottagningen ndgon gang /.../ Jag har
sagt att det gar jittebra for dom att f6lja med dels sa ser dom platsen dit du
(min korrigering: patienten) gar, att hir tar vi hand om din sjukdom och det

ar inte farligt att vara hdr.” Hanna, kontaktsjukskdterska

Lundberg (2019) menar att vardpersonalens inbjudande forhallningssétt
visar att relationer inom sjukvarden som uppfattas som hjdlpsamma kan 6ka

vélbefinnandet hos patientens barn.

Tva av kuratorerna beréttar att det finns mojlighet att ha ett fatal enskilda samtal
med barnet eller familjesamtal, men att detta inte forekommer sa ofta. Det frimsta
stodet till barnet sker genom fordldern. Kuratorerna Jack och Kim berittar om

sina olika uppfattningar om hur de upplever att stodja barnen genom patienten:

”Jag tycker det dr bra pa ndgot sétt ocksa att vi jobbar med att stotta
fordldrarna att prata med barnen. Det dr den ingangen vi har. Jag kan inte ha
langre kontakter hér /.../ dd dr det battre att det 4r en kurator pa skolan som

faktiskt kan hénga i sen.” Jack, kurator
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”men jag tycker det kan vara svart /.../ det hir att ha barnperspektiv nir man
jobbar med vuxna /.../ man ser ju aldrig personerna som man forsoker
uppmirksamma och jag tinker att det hade varit s& mycket ldttare och tinka

pa dom om man hade haft mer relation till dom.” Kim, kurator

Nér information uppfattas som kaotisk, ovintad och oforklarlig kan barnet inte
forsta vad som hénder (Antonovsky 2005). Ett sétt att hjélpa barnet att forsta &r att
gora informationen strukturerad, tydlig och sammanhdngande. Att bjuda in barnet
till sjukhuset ar ett sdtt att hjdlpa barnet att 6ka begripligheten kring vad som
hander (ibid.).

Att skapa allians mellan fordlder och sjukvard

I analysen av det empiriska materialet ar ett framtridande monster arbetet med att
skapa allians mellan fordlder, barn och sjukvérd. Det handlar &ven om att
balansera mellan att tro pd fordlderns kompetens att vara ett stod for barnet och
det egna uppdraget som professionell att agera, till exempel skriva remiss, trots
motstand fran fordldrar. Kuratorer och kontaktsjukskoterskor arbetar med
alliansen pa olika sétt utifran deras uppdrag. Kuratorer arbetar med
alliansskapande for att gora barnet delaktigt genom fordldern, vilket beskrivs som
en stindig balansgang. En god allians ses som en forutsittning for att fordldern
ska vara mottaglig for att ta emot stod som kan gagna barnet. En god allians ér
dven en bidragande faktor till att fordldern ska vaga vara 6ppen med sin
information kring hur barnet hanterar situationen. Hanterbarhet handlar om vilka
resurser barnet anser sig ha for att hantera situationen (Antonovsky 2005.)
Resurser kan handla om skola, organisationer, vinner, familj eller annan
nirstdende som barnet kanner tillit till (Eriksson 2015). I samtal med fordldern
kan vérdpersonal fanga upp om det finns resurser runt barnet som kan dka

hanterbarheten.

Isabelle som &r kurator, beskriver svarigheten i balansen mellan att barnen far

information och alliansen med patienten sa hér:
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“men ocksd utmaning nér den andre (min korrigering: patienten) kanske vill
vinta men jag tinker men fast dom kanske inte ska vénta men déir jag 4nda
inte heller vill mista alliansen och vill samtidigt respektera.” Isabelle,

kurator

Kuratorn Kim beréttar hur arbetet med allians kan vara utmanande, vilket citatet

nedan illustrerar:

”Jag tror det svéraste kan vara det hir liksom ndr man upplever lite
motstidnd, hur ska jag kunna ga vidare och kartlagga lite hur barnen har det
nir jag marker motstdnd. Hur mycket ska jag ga /.../ ska jag forlora,

eventuellt forlora en allians liksom?”” Kim, kurator

Kontaktsjukskoterskorna har en samlad bild av att samtal om patientens barn kan
vara kédnsliga och pdverka alliansen. Det framgéar i empirin att en del forédldrar
kénner sig ifrdgasatta i sin fordldraroll ndr kontaktsjukskoterskorna informerar om
stod géllande barnet. Tidigare forskning tyder pa att riddslan att forlora en god
relation med patienten ér en faktor som forsvérar arbetet med barn som anhoriga
(Gullbri et al. 2014; Hogstad Johnsen och Leer- Salvesen 2020). Alliansen ar
viktig fOr att patienten ska kdnna fortroende for sjukvarden och kénna sig trygg
och kunna genomfora den planerade behandlingen. Vid analysen av empirin
framkommer det att ett sdtt for kontaktsjukskoterskorna att bevara alliansen med
patienten dr att efter att ha uppmiarksammat barnet hidnvisa till verksamhetens
rutiner, att det &r ett krav att remittera till kurator for stod kring barnet. Hir sker
en hdnvisning till rutiner, det nationella vardprogrammet och lagstod.
Kontaktsjukskoterskan hdnvisar till att denna uppgift ar hen skyldig att utfora.
Alliansen med kontaktsjukskoterskan kan dé béttre bevaras. Gisela och Hanna

som dr kontaksjukskdterskor beskriver det sd hir:

”Ibland sé tanker jag att man far sdga att vi méste for dom dar som blir lite
sura och tycker att fy vad ni héller pa och rota i grejor.” Gisela,

kontaktsjukskoterska
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”En del (min korrigering: fordldrar) &r ju inte intresserade, nej nej nej men
det vill vi inte ha, vi &r sa 6ppna vi pratar om allting och d& ndgonstans kan
man kénna ibland att det kanske inte dr sa 4nda och da siger jag att det

ligger hos mig att skriva en remiss.” Hanna, kontaktsjukskoterska

Béde kuratorer och kontaktsjukskoterskor beréttar i intervjuerna att deras
sammantagna uppfattning &r att det vanligaste &r att fordldrarna beréttar om
cancern for sina barn, men det finns undantag. En del patienter 6nskar stéd i hur
de kan samtala med barnen pa ett bra sitt utifrdn adlder och mognad men har en
vilja att beritta trots att det kéinns svart. Kuratorerna beréttar att nér en forélder
har svért att berdtta for barnen att de ar sjuka s& handlar det ofta om att patienten
vill skydda sina barn och inte vill att barnen ska bli ledsna och oroliga. Kuratorns
roll blir hér att informera patienten om varfor det dr viktigt att barnen far
information om fordlderns sjukdom och stodja fordldern i hur de kan prata med
barnen. Kuratorn ger stdd till fordldrarna hur de kan ldmna information till barnet
och hantera barnets kinslor. Att forstd informationen och fa stdd i att hantera
denna stirker barnets kinsla av sammanhang, KASAM (Antonovsky 2005). Men
genom att i stdd 1 att hantera situationen ger det pa sikt en erfarenhet som gor det
mdjligt att hantera nya pafrestningar i livet ldngre fram (Gassne 2008; Eriksson
2015). Genom att utsittas for stressorer byggs de generella motstandsresurserna
upp och skapar livserfarenheter som ger forutséttningar for att bygga upp en stark

kéinsla av sammanhang (Eriksson 2015).

Ett citat fran kurator Kim kan illustrera detta:

”Jag uppfattar det 4nda som att ménga som har svart att beritta eller som
inte vill berétta, att det handlar om att man &r radd att gora barnen illa. Att
det dr viktigt ocksa att fa stod 1 det tédnker jag. Att ett sant samtal, att man
sdger att det dr viktigt att barnen blir delaktiga och far information, det kan

ju starka.” Kim, kurator
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Granslandet mellan socialt arbete och medicinsk
omvardnad

Grénslandet mellan socialt arbete och medicinsk omvardnad beskrivs framfor allt
handla om att som kontaktsjukskoterska ha begrénsad tid for att se till barnets

behov av information och att ha det medicinska perspektivet.

Att ha begriansad tid

Flera av kontaktsjukskoterskorna lyfter fram svarigheten att finna tid att samtala
med patienten om barnen vid det inledande besdket. Det kan relateras till tidigare
forskning dir tid for att uppmérksamma barnen lyfts fram som en utmaning for
sjukskoterskor (Karidar et al. 2016; Gullbra et al 2014; Holmberg et al. 2020). Att
barnet pd grund av tidsbrist inte blir uppmirksammat kan innebéra en negativ
paverkan pé barnets kénsla av begriplighet och hanterbarhet, vilket kan forsdmra
barnets hilsa (Antonovsky 2005). Kontaktsjukskoterskorna beskriver att de
uppmirksammar om patienten har barn och om barnet kinner till fordlderns
sjukdom, men gar oftast inte in pa vidare samtal kring det. Ett sitt att hantera
tidsbristen &r att remittera till kurator for vidare samtal kring barnen. Barnet har
uppméirksammats och vidare stod och uppfoljning kring barnet ansvarar ndgon
annan for. Begriplighet handlar om att det som hénder gér att forstd och
hanterbarhet om att det finns resurser tillgangliga for att hantera situationen
(Antonovsky 2005; Eriksson 2015). Det kan tolkas som om
kontaktsjukskoterskorna starker barnets kinsla av begriplighet for att sedan lamna
over till kuratorerna som arbetar vidare med bade begriplighet och hanterbarhet.
Kontaktsjukskoterskan Gisela lyfter fram sin upplevelse om begrinsat med tid vid

forsta motet infor behandlingsstart pa foljande sitt:

”Nir man precis borjar, det dr ju sa mycket information. Jag ar glad att dom
kommer pa tider man har gett for jag tinker alltsa det &r ju jatte jattemycket
/.../ Men det &r ju det hela tiden med tiden ténker jag” Gisela,
kontaktsjukskoterska
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Att ha det medicinska perspektivet

Kontaktsjukskoterskorna lyfter fram att i mdtet med patienten dr det medicinska i
fokus. Infor start av en behandling dr det mycket information som maste l&imnas
kring behandling och eventuella biverkningar. Patienten &r ofta orolig och har
ménga fragor kring behandlingen. Nagra av kontaksjukskoterskorna beskriver att
patienten ofta dr helt fokuserad pa sig sjélv och sin oro i situationen. Patienten
uppfattas ibland inte vara mottaglig for att se utanfor sig sjilv vid det tillfallet. Ett
citat fran kontaktsjukskoterskan Frida illustrerar var fokus i vid det inledande

motet med patienten ar:

’Ibland hastar det jattefort /.../ man ser att dom hédnger inte med i allt vad vi
sdger dom ska ta i medicinvig utan att dom kénner sig véldigt..&h en helt ny
varld och jag ska forsta allt och gora rétt och allt. Det dr vil lite sa att man
eh da kommer inte det riktigt med barn dir for det andra maste vara pa plats
for det &r liksom det priméra just nu for dom att dom inte vill att ndgonting

ska bli fel.” Frida, kontaktsjukskoterska

Frida framhaller att den medicinska biten ar i fokus, vilket kan relateras till
tidigare forskning (Holmberg et al 2020; Karidar et al. 2016) som sédger att
vardpersonalen i huvudsak behover fokusera pa den medicinska bedomningen,

vilket gor det svart att prioritera samtal om barnen.

Det framgér ocksa i det empiriska materialet att nér det finns behov av sociala
atgdrder kring patientens barn vicker det en viss osédkerhet hos
kontaktsjukskoterskorna, da det 4r omraden som ligger utanfor deras kompetens.
Kontaktsjukskoterska Hanna beskriver en osékerhet kring hur situationen ska
hanteras nér en familj verkar vara dysfunktionell, dir eventuell kontakt med skola

och socialtjansten behover tas:

”Dir maste vi borja ta med fordldern, far vi lov att ta dom hér kontakterna,
ar det ok for dig att vi forsoker fa ihop den bilden helt enkelt, for barnet
langre fram. Jag tycker det dr jéttekédnsligt och jag tycker det ar
jéttejobbigt.” Hanna, kontaktsjukskoterska
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Att ha upplevelsen av att det finns resurser tillgingliga kan forstérka individens
kénsla av hanterbarhet (Antonovsky 2005). Hannas beskrivning kan tolkas som
om det finns tankar om att barnet inte har de resurser som behovs tillgingliga for

att hantera situationen vilket behover hanteras.

Kontaktsjukskoterskan Frida lyfter ocksa fragan géllande kompetens och
beskriver att hon inte har utrymme eller den utbildning hon anser sig behdva for

att fora djupare samtal kring barnen:

”Dér dr liksom for ménga patienter och jag har ingen samtalsutbildning /.../
dér &r liksom faktiskt inte resurser heller att man har det sjélv pa nagot vis

o

utan det dr att man ldmnar Over till kollegor da.” Frida, kontaktsjukskoterska

Helhetsperspektiv med begransad tid

Vid analysen av det empiriska materialet framtrdder monster som visar att
kuratorernas arbete handlar om att forhélla sig till en begrinsad tid pa ett annat
satt dn kontaktsjukskoterskorna och att se till barnets forutséttningar och behov ur
ett helhetsperspektiv. Kuratorerna beskriver att det handlar om att ge
kénslomassigt stod till fordlder och barn, men ocksé att ta nddvéandiga kontakter

kring barnet.

Nar tiden utmanar

I intervjuerna framkommer det att kuratorerna har andra utmaningar nér det géller
att arbeta med tiden i forhallande till kontaktsjukskoterskorna. Nagot som
framtrader &r att det tar tid for patienter att kunna 6ppna upp och samtala kring
barnen. Det kraver ofta en stark allians med samtalsledaren och det tar tid att
skapa. Det finns samtidigt en forvintan i organisationen kring forhallandevis korta
samtalskontakter, da det finns ett stort inflode och snabbt bildas kder. Vid
tillfallen da foréldern &r allvarligt sjuk och inte kommer att 6verleva cancern blir
tiden en utmaning ur ett annat perspektiv. Kuratorskontakten kan ha etablerats i
ett sent skede i patientens sjukdomsforlopp. Dé blir utmaningen att skapa allians
med patienten pa kort tid och samtidigt invénta och respektera att patienten sjalv
madste kinna sig redo att berdtta for barnet att hen inte kommer att 6verleva.

Kurator Isabelle beskriver det pa foljande satt:
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”Och det &r vl dér jag stingat mitt huvud blodigt ibland, att snélla beritta,
dom (min korrigering: barnen) forstar att det dr illa. Men utmaningen kan
definitivt vara dom som d4 inte riktigt vill, att vi vintar for linge och dom

som da inte forstar att man ska forbereda.” Isabelle, kurator

Isabelles beskrivning kan relateras till en artikel av Hogstad Johnsen och
Leer- Salvesen (2020) som beskriver att vardpersonal har olika sétt att

hantera balansen mellan patientens autonomi och barnets delaktighet.

For att kunna hantera en svar situation behover den goras begriplig (Antonovsky
2005). Isabelles berittelse visar pa svarigheterna att arbeta utifran ett salutogent
arbetssdtt nér det finns ett motstand. Utmaningen nédr beddmningen gors att barnet
behover fa information och goras delaktigt, men samtidigt respektera fordlderns

Oonskan och behov av att vénta.

Att ha ett psykosocialt perspektiv

I intervjuerna framkommer kuratorernas arbete med fokus pa helheten och det
psykosociala perspektivet. Genom att kartldgga barnens sammanhang fér kuratorn
en bild av vilken information barnet har fatt, hur barnet hanterar situationen
kénslomassigt, vilket ndtverk som finns runt barnet samt risk- och skyddsfaktorer.
Kuratorerna uppmirksammar om det finns behov av kontakt med skola,
socialtjinst eller Barn- och ungdomspsykiatrin och ar vid behov behjalpliga med
dessa kontakter. Det kan relateras till Gullbrd et al. (2016), som menar att det r
viktigt att barnet uppmérksammas som anhorig men ocksa som en egen individ.
Vardpersonal behover ha kunskap om hur fordlderns sjukdom kan paverka barnet,

vara uppmérksam pa signaler och erbjuda adekvat stod. Kurator Lovisa beréttar:

”Det blir absolut en trygghet, att inte vara ensam i det for fordldrarna, att

dom kan vinda sig till nagon kring sina barn.” Lovisa, kurator

Det framtriader ocksé i empirin att kuratorns roll handlar om att ge stdd i
hanteringen av kédnslorna kring sjukdomen dels till patienten, dels indirekt till

barnet. Citaten fran kurator Isabelle och kurator Lovisa illustrerar detta:
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”Och att inte springa in pa toaletten och grata. /.../ Jag brukar stotta till att
tarar dr inte farligt tvirtom, dé kan man prata om tararna och da kanske

barnet ocksé kan tillata sig att vara ledsen.” Isabelle, kurator

”Det dr ju jétteofta att patienter och barnen forsoker vara starka for varandra
liksom och det forsoker vi ju motivera till att ibland &r det jittebra att vara
ledsna tillsammans och vara det 6ppet liksom. Sen kan man vara stark igen
och forsoka vara glad och sd dér men att man ocksé delar det tunga och

sorgen.” Lovisa, kurator

Socialt stod och kontakt med sina kénslor dr exempel pa generella
motstandsresurser som okar formégan att std emot stress (Eriksson 2015).
Genom att stodja familjen i att hantera kédnslor kan barnets forméga att
hantera svéra situationer senare i livet. Kénsla av sammanhang och de
generella motstandsresurserna dr avgorande for hur individen hanterar livets

svérigheter, vilket pdverkar hélsotillstdndet (Antonovsky 2005).

En viktig del i hur barnet hanterar situationen ér i vilken grad barnet upplever sig
ha de resurser som krévs for att gora detta (Antonovsky 2005). Resurser kan vara
familjen eller ndgon annan nérstdende som barnet kan lita pa. Genom att kuratorn
ger fordldern stdd och stirker fordldern i frigor som ror barnet kan barnets kédnsla

av hanterbarhet oka.

Meningsfullhet &r den komponenten i KASAM som beskrivs som
motivationsfaktorn (Antonovsky 2005). Att uppleva livet som meningsfullt kan
gora det mdjligt for en individ att se svéra situationer som virda att engagera sig i
och gora sitt yttersta for att ta sig igenom. Ett barn som forstar vad som hénder
med fordldern, har resurser att hantera situationen och dr motiverad, kan trots den

utmanande situationen uppleva kinsla av sammanhang och bibehalla hilsan.

Kurator Lovisa beskriver hur arbetet med att ge fordldrar och barnen fortsatt stod

fran andra instanser i samhéllet kan se ut nar en samtalskontakt ska avslutas:

”Sen hénvisar vi vidare sa da forsoker vi se till att dom kommer ndgonstans
innan vi avslutar sa att dom inte, alltsa sa att dom fortsétter att fa stod.”

Lovisa, kurator
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En av kuratorerna beskriver att patienten och patientens barn ibland har ménga
medicinska fragor som forst behdver besvaras innan kuratorn kan paborja arbetet
med att ge det kiinsloméssiga stodet. Komponenterna begriplighet och
hanterbarhet 6kar kénslan av sammanhang (Antonovsky 2005). Att ge barnet
information och dérefter stod i att hantera det kinslomissiga kan tolkas som ett
sétt att arbeta utifran ett salutogent arbetssétt. Ett citat fran kurator Jack illustrerar

de olika rollerna olika professioner har kring patienten och patientens barn:

”det 4r ju tydligt liksom att man har sa olika utbildningar /.../ likarna &r
véldigt sakliga och det dér kan ju patienter reagera pa /.../ dér tror jag vi
(min korrigering: kuratorer) fyller en jitteviktig roll att vi sitter och
verkligen forsoker forsta hur patienten mar i det hiar emotionellt liksom.”

Jack, kurator.

Barnen- ett gemensamt uppdrag

Det framtridder vid analysen av det empiriska materialet att samtliga informanter
ser behov av samverkan for att gora situationen begriplig och hanterbar for
barnen. Utbildningen Barn som anhoriga har lyfts fram som ett forum som gor det
mdjligt att 6ka samverkan genom att 6ka kompetensen, dels genom att dela
erfarenheter. Analysen visar att kontaktsjukskoterskor och kuratorer ser olika pa

nér det finns behov av att arbeta i team kring patienter med barn.

Utbildning Barn som anhdriga - ett forum for samverkan

Vid intervjuerna framkom att samtliga kuratorer har varit ansvariga for att utbilda
kontaktsjukskdterskor som arbetar pd mottagningen i arbetet med barn som
anhoriga. Tva av de tre kontaktsjukskoterskorna har deltagit i utbildningen Barn
som anhoriga. De tva kontaktsjukskoterskor som deltagit i utbildningen beskriver
att de blivit stirkta i uppgiften att uppmirksamma barnen och att erbjuda patienter
med barn barnorienterande samtal. Kuratorerna beskriver att antalet remisser till
kuratorerna har okat efter utbildningen. Samtliga intervjupersoner lyfter fram att
samverkan kring frdgor som ror patienter med barn gynnas av att ha ett ansikte pa
varandra och en inblick i varandras verksamheter. Det fysiska motet beskrivs
framja samverkan dé det finns mojlighet att ha en dialog med varandra och dela

varandras erfarenheter kring fragor som ror barnen. Utbildningen har varit ett
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forum med chans till forbéttrad samverkan kring barnen. Detta ligger i linje med
tidigare forskning (Gullbra et al. 2014) som lyfter fram att samverkan med andra

professioner ar hjdlpsamt for barnen, men att detta inte ar sé vanligt.

Kurator Jack beskriver sin bild av att samtala med kontaktsjukskoterskorna kring

barnen:

”Det mirks att det behovs pratas om det hir gemensamt/.../ndr dir ar barn
med i bilden, det blir véldigt kollegialt pé ett fint sitt ndr man sitter s& hér

for alla delar det svara med det hir” Jack, kurator

Kontaktsjukskoterskorna Frida och Gisela beskriver sin syn pa samverkan med

kuratorerna:

”man behover ju ha en plattform med kollegor och triffas liksom och det
g0r ju att samverkan blir béattre om man kénner att det ar kollegialt liksom,
att vi inte gor varandra osynliga att man inte vet vad den verksamheten gor
/.../ man behover liksom tréffa sina kollegor /.../ det ar viktigt att man

pratar och delar erfarenheter med varandra.” Frida, kontaktsjukskoterska

”det bésta dr ju pa nagot sétt nidr man traffas i grupp/.../ att man fr mycket
tips och rad av alla liksom bdde dom som haller i kursen men dven

deltagarna i gruppen” Gisela, kontaktsjukskoterska.

Att triffas i ett gemensamt forum &r ett tillfélle dér kuratorer och
kontaktsjukskdterskor ser mojligheten att utveckla arbetet med kring barn som
anhoriga. Att genom ett gemensamt arbete gora situationen begriplig och
hanterbar f6r barnen och dirigenom 6ka barnens kénsla av sammanhang

(Antonovsky 2005).

Olika syn pa team

Vid intervjuerna skiljer sig kuratorernas och kontaktsjukskoterskornas sétt att se
pa nir i forloppet kuratorn ska involveras. Kuratorerna ser behov av att delta i
teamet kring patienten i ett tidigare skede medan kontaktsjukskoterskorna ser

kuratorn som en konsulterade funktion som bjuds in i teamet vid behov. Nér
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lakare och kontaktsjukskoterskor uppmérksammat ett behov hos patienten
géllande barnet skickar de en remiss till kurator. Tre av kuratorerna lyfter fram att
de hade onskat att samtala om patienten i ett team, i stéllet for att gora det formellt

genom remisser och skicka meddelande till varandra.

Kuratorn Isabelle beskriver ett tillfille di en fordlder fatt besked om att cancern

inte gér att bota och barnen behdver information.

”Ténker ibland att man skulle 6nska att man kommit in lite tidigare i
forloppet /.../ jag hade 6nskat att man tidigt hade en dialog med patienten,
med dom anhdriga, gjorde barnen delaktiga om dom ville. Det ér viktigt att

man hinner med, att det inte blir chockartat liksom * Isabelle, kurator

Kontaktsjukskoterskan Hanna beskriver en familj med socialproblematik dar

samverkansbehov framkommer:

”Ja ddr ska man nog vara ett team, det ska man inte sitta med sjélv, det kan
jag kénna direkt att det funkar inte for mig som sjukskoterska det blir inte
riktigt bra. Det behovs annan kunskap liksom”. Hanna,

kontaktsjukskoterska.

Kim &r kurator och beskriver 6nskemél om team med anledning av svérigheten att

komma i kontakt med ldkare:

”Lékarna har ju ritt mycket att gora/.../ jag tanker att kanske man skulle
behdva mer forum kring/.../s& hir det minsta teamet lékare,
kontaktsjukskdterska och kurator. D tanker jag tink om man kunnat ha

ndgot tillfdlle ibland nir dom tre stimde av liksom” Kim, kurator.

Att komma in i teamet runt patienter med barn i ett sent skede beskrivs av
kuratorerna vara utmanande. Det kan tolkas ha en negativ paverkan pa arbetet
utifran de salutogena komponenterna begriplighet och hanterbarhet (Antonovsky
2005). Att ge barnet en chans att forsta situationen och ges forutsattningar for att
hantera denna tar tid. Kontakter med skola och socialtjénst kan vara nodvéndigt

vilket ocksa ar tidskrdvande.
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Slutsats och avslutande diskussion

Denna studie visar att arbetet med barn som anhoriga sker med ett antal faktorer
att ta hinsyn till. En faktor av betydelse dr att fordldern &r mellanhand mellan
véardpersonal och barn, vilket innebér att fordldern avgdr om barnet ska fa
information, rdd och stdd med anledning av fordlderns sjukdom eller inte.
Relationen med patienten &r en annan viktig faktor som paverkar arbetet med att
gora barnet delaktigt. Det kan vara kénsligt for vardpersonal att stilla frigor om
patientens barn med anledning av att det kan péverka relationen med patienten.
Relationen ar dven viktig for att kunna ge stdd till barnet genom fordldern.
Kontaktsjukskoterskornas och kuratorernas olika kunskapsomraden paverkar hur
arbetet utfors. En slutsats jag drar ar att kontaktsjukskdterskorna i ett inledande
skede har en viktig uppgift att uppmirksamma barnets behov av information men
dérefter maste det sociala arbetet ta vid. Nigra av kuratorerna lyfte fram att de sag
behov av att delta tidigare i teamet kring patienten. Enligt studiens resultat
remitterar kontaktsjukskdterskor samtliga patienter med minderariga barn till
kurator. Det vicker tankar kring att det visar behov av att kuratorn involveras

tidigare for att fainga upp barnen i ett inledande skede.

De olika professionerna behover samverka och ar viktiga pé olika sétt for att ge
barnet stod. Ett huvudresultat i studien dr den utmaning de professionella star
infor som innebér att balansera mellan att tro pa fordlderns kompetens att vara ett
stod for barnet och det egna uppdraget som professionell att agera, till exempel
skriva remiss, trots motstand fran fordldrar. Detta resultat visar att det &r manga
faktorer som paverkar de professionellas arbete med barn som anhoériga i
praktiken, trots att det finns en vilja att géra gott och en medvetenhet kring hur
viktigt det &r att gora barnen delaktiga, sa upplevs det periodvis svart. Resultatet
visar likheter med tidigare forskning som lyfter fram att det &r utmanande for
vérdpersonal att det dr fordldrarna som avgor om barnet ska goras delaktig i
fordlderns vard eller inte (Karidar et al. 2016). Rédslan att forlora den goda
relationen med patienten &r en faktor som forsvarar arbetet med barn som

anhoriga (Gullbra et al. 2014).
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Nér vardpersonal moter fordldrar som vill ha stod i att gora barnen delaktiga, dér
det finns en god bdrande allians och utrymme i form av tid finns det
forutsittningar att arbeta utifran ett salutogent arbetssétt. Detta sker genom att ge
barnet information, gora barnet delaktigt och ge barnet stod att hantera
situationen. Detta kan bidra till att 6ka barnets kénsla av sammanhang
(Antonovsky 2005). Denna studie har genomforts 1 en specifik kontext dér en
enhetlig satsning nyligen pabdrjats for att hoja kompetensen i arbetet med barn
som anhoriga, 6ka samverkan mellan kuratorer och kontaktsjukskoterskor samt
skapa rutiner i verksamheten kring barn som anhdriga. Resultatet av denna studie

kan inte ses som generaliserbart.

Detta &r borjan av ett arbete inom regionen dér barnperspektivet prioriteras. Det dr
ett arbete som behdver utvecklas och denna studie kan var ett sétt att komma
vidare pé detta omrdde. Ett omréde for framtida forskning dr att studera hur det
uppfoljande arbetet med barn, som lever med en fordlder med kronisk cancer, sker
i praktiken. Ett annat omrade att forska mer om &r hur samverkan med skolan ser
ut, med anledning av att skolan lyfts fram som en viktig faktor i hur barnen

hanterar situationen med en allvarligt sjuk forélder.
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Bilaga 1

Intervjuguide

Info frivillighet, inspelning och var uppsatsen kommer att vara tillganglig.

Bakgrund

Tid 1 yrket?
Tid pé nuvarande arbetsplats?
Tidigare arbetslivserfarenhet?

Tidigare utbildning i barn som anhdriga?

Erfarenheter hos vardpersonalen av att prata om barn som anhoriga

Hur samtalar du med patienten om hur de kan hjélpa sina barn att forsta
vad som hiander med deras fordlder?

Hur samtalar du med patienten for att fa en forstielse for hur barnen
hanterar vardagen med en allvarligt sjuk fordlder?

Hur kan ett sddant samtal ga till? Nér sker det?

(Indirekt/direkt stod?)

Vilken betydelse har barnets dlder i samtalet? Kan du beskriva?
Paverkar samtalen om barnen relationen med patienten? P4 vilket sitt?
Bra/ mindre bra exempel

Hur skulle ett uppfoljande samtal kunna se ut?

Utmaningar/ svarigheter kring att prata med patienten om deras barn?

Erfarenheter hos vardpersonalen av att prata med barn som anhoriga

Hur samtalar du med barnen for att hjilpa barnen att forstd vad som
hénder med deras forélder?

Hur samtalar du med barnen for att fa en forstaelse for hur de hanterar
vardagen med en allvarligt sjuk fordlder?

Hur kan ett sddant samtal gé till? Nér sker det?

(Indirekt/direkt stod?)

Vilken betydelse har barnets alder i samtalet? Kan du beskriva

Hur skulle ett uppfoljande samtal kunna se ut?
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- Utmaningar / svrigheter kring att prata med barnen om deras sjuka
fordlder
Samverkan
- Hur ser samverkan ut med andra yrkesgrupper kring dessa fragor?
- Vad framjar alternativt forsvarar samverkan kring barn som anhoriga?
- Bra/ mindre bra exempel?
Utbildningen
- Vad anser du om utbildningen Barn som anhériga? Bra /mindre bra
- Har du omprioriterat ditt arbete efter utbildningen? / Andrat ditt arbetssétt?
Hur? Kan du berétta pa vilket sitt?
- Anser du att utbildningen péverkat arbetet pa enheten? Hur? /Kan du

berétta pa vilket sitt?

Ovrigt
Finns det ndgot vi inte har pratat om géllande arbetet kring barn som anhoriga
som du vill tilldgga?

51



Bilaga 2

Informationsbrev och forfrdgan om medverkan 1 studie
om barn som anhoriga.

Syftet &r att utifran ett salutogent perspektiv undersdka hur synen pa barn som
anhoriga tar sig uttryck i praktiken sedan inférandet av nya arbetsrutiner i
samband med lagstiftning och utbildning. Det sker genom att undersdka hur
kontaktsjukskoterskor och kuratorer erfar och upplever arbetet med barn som har
svart sjuka fordldrar. Du tillfrigas hairmed om deltagande i denna undersokning.

Mitt namn &r Katarina Werlerstam. Jag ér i grunden socionom men vidareutbildar
mig nu till legitimerad hélso- och sjukvardskurator vid Lunds universitet. Under
véren 2022 skriver jag mitt examensarbete.

Forfragan om deltagande i studien avser kontaktsjukskoterskor inom en
onkologimottagning vid Skénes universitetssjukhus. Intervjun kommer att
genomforas digitalt via Teams och berdknas ta cirka 30—45 minuter. Intervjuer
planeras ske under vecka 13—15. Intervjuerna kommer att spelas in for att senare
kunna transkriberas och analyseras. Uppgifterna som samlas in kommer att
hanteras konfidentiellt och endast jag som undersokningsledare kommer att ha
tillgang till materialet frn intervjuerna. De inspelade intervjuerna kommer att
raderas efterat. Samtliga respondenter kommer att vara avidentifierade i
redovisningen av resultatet.

Ditt deltagande i studien &r helt frivilligt och du kan ndrsomhelst avbryta din
medverkan utan ndrmare motivering.

Din medverkan &r viktig och jag vill gdrna intervjua dig som arbetar som kurator.
Om du vill delta i studien vénligen kontakta mig senast den 18 mars via mejl

nedan for vidare information.

Om du har ytterligare fragor om studien dr du vilkommen att kontakta mig.
Med vénliga hélsningar

Katarina Werlerstam
k.werlerstam@hotmail.com
070-XXXXXXX

Handledare: Asa Ritenius Manjer,

Socialhogskolan, Lunds universitet
asa.ritenius_manjer@soch.lu.se
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Bilaga 3

Informationsbrev och forfrdgan om medverkan 1 studie
om barn som anhoriga.

Syftet &r att utifran ett salutogent perspektiv undersdka hur synen pa barn som
anhoriga tar sig uttryck i praktiken sedan inférandet av nya arbetsrutiner i
samband med lagstiftning och utbildning. Det sker genom att undersdka hur
kontaktsjukskoterskor och kuratorer erfar och upplever arbetet med barn som har
svart sjuka fordldrar. Du tillfrdgas hairmed om deltagande i denna undersdkning.

Mitt namn &r Katarina Werlerstam. Jag ér i grunden socionom men vidareutbildar
mig nu till legitimerad héalso- och sjukvardskurator vid Lunds universitet. Under
véren 2022 skriver jag mitt examensarbete.

Forfrdgan om deltagande i studien avser kuratorer inom tvd onkologimottagningar
vid Skénes universitetssjukhus. Intervjun kommer att genomforas digitalt via
Teams och beréknas ta cirka 45-60 minuter. Intervjuer planeras ske under vecka
13—15. Intervjuerna kommer att spelas in utan bild for att senare kunna
transkriberas och analyseras. Uppgifterna som samlas in kommer att hanteras
konfidentiellt och endast jag som undersdkningsledare kommer att ha tillgang till
materialet fran intervjuerna. De inspelade intervjuerna kommer att raderas efterét.
Samtliga respondenter kommer att vara avidentifierade i redovisningen av
resultatet.

Ditt deltagande i studien &r helt frivilligt och du kan ndrsomhelst avbryta din
medverkan utan ndrmare motivering.

Din medverkan &r viktig och jag vill gdrna intervjua dig som arbetar som
kontaktsjukskoterska. Om du vill delta i studien vidnligen kontakta mig senast den

21 mars via mejl nedan for vidare information.

Om du har ytterligare fragor om studien dr du vilkommen att kontakta mig.
Med vénliga hélsningar

Katarina Werlerstam
k.werlerstam@hotmail.com
070-XXXXXXX

Handledare: Asa Ritenius Manjer,

Socialhogskolan, Lunds universitet
asa.ritenius_manjer@soch.lu.se
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