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Abstrakt

Kan en varre situation uppsta an att ett barn drabbas av cancer? Allt lidande och all misar som de
maste ga genom. Att sedan som foralder ocksa anpassa sig till den nya vardagen kan vara valdigt
svart och pafrestande. Darfor behover vardpersonalen goéra sitt yttersta for att underlatta
foraldrarnas vardag sa mycket som maijligt.

Arbetets syfte var att klarlagga var foraldrarna kan hitta stéd och hopp i en sddan fruktansvard
situation, samt hur vardpersonalen kan bidra med hopp och stdd. | arbetet behandlas dven vad
vardpersonalen gor bra och vad som kan forbattras gallande deras bemétande av foraldrarna.
Materialet som anvants for analys ar olika bloggar som féraldrar med ett cancersjukt barn skrivit.

Teoridelen tar upp olika begrepp och strategier som ligger till grund for analysen. Metoden som
anvants for arbetet ar en kvalitativ innehallsanalys, dar bloggarna ligger som grund for analysen.
Samtliga 7 bloggar som analyserats ar skrivnainom 10 ar, sa att materialet ska vara sa pass tidsenligt
som mojligt.

Resultatet av arbetet visar att fordldrarna verkligen ar i behov av stdd. Vardpersonalen verkar i
allmanhet utfora ett gott arbete, men ibland kan brister forekomma gallande bemétandet av
foraldrarna samt i kommunikationen bland vardpersonalen. Studien lyfter ocksa fram hur féraldrar
upplevt situationen med ett cancersjukt barn och hur de har behallit hoppet vid liv. Det som ar
viktigt i en sadan situation som féraldrarna befinner sig i ar att aldrig forlora hoppet.

Sprak: Svenska
Nyckelord: Stoéd, hopp, barncancer
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Tiivistelma

Voiko pahempi tilanne olla kuin sydpaa sairastavaa lasta? Kaikki kdrsimys ja kurjuus, jonka he
joutuvat kdymaan lapi. Silloin vanhempana uuteen arkeen sopeutuminen voi olla hyvin vaikeaa ja
stressaavaa. Siksi hoitohenkilokunnan tulee tehda kaikkensa helpottaakseen vanhempien arkea
mahdollisimman paljon.

Tyon tarkoituksena oli selvittdd, mista vanhemmat voivat |0ytda tukea ja toivoa ndin kauheassa
tilanteessa ja miten hoitohenkilokunta voi myotavaikuttaa toivolla ja tuella. Tydssa kasitelladn
my0s sitd, mitd hoitohenkilosto tekee hyvin ja mita vanhempien kohtelussa on parantamisen
varaa. Analyysimateriaalina kdytetaan erilaisia syopaa sairastavien vanhempien kirjoittamia
blogeja.

Teoriaosassa kasitelldan erilaisia kasitteita ja strategioita, jotka muodostavat analyysin perustan.
Tyo6ssa kaytetty menetelma on laadullinen sisaltéanalyysi, jossa analyysin pohjana ovat blogit.
Kaikki 7 blogit ovat kirjoitettu 10 vuoden sisalla, jotta materiaalin tulee olla mahdollisimman hyvin
ajan tasalla.

Tyon tulokset osoittavat ettd vanhemmat todella tarvitsevat tukea. Hoitohenkil6sto vaikuttaa
padsaannollisesti tekevan hyvaa tyota, mutta joskus hoidossa ja hoitohenkilokunnan valisessa
kommunikaatiossa saattaa olla puutteita. Tutkimus korostaa myos sitd, miten vanhemmat kokivat
tilanteen ja kuinka he pitivat toivon elossa. On tarkeda, etta sellaisessa tilanteessa jossa
vanhemmat ovat, etteivat koskaan saa menettaa toivoa.

Kieli: Ruotsi
Avainsanat: Tuki, toivo, lastensyopa
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Abstract

Can a worse situation arise than a child suffering from cancer? All the suffering and misery they
have to go through. Then, as a parent, adapting to the new everyday life can be very difficult and
stressful. Therefore, the care staff needs to do their utmost to facilitate the parent’s everyday life
as much as possible.

The purpose of the work was to clarify where the parents can find support and hope in such a
terrible situation and how the care staff can contribute with hope and support. The work also
deals with what the care staff do well and what can be improved regarding the treatment of the
parents. The material used for analysis is various blogs written by parents with children who have
cancer.

The theory part addresses various concepts and strategies that form the basis of the analysis. The
method used for the work is a qualitative content analysis where the blogs are the basis for the
analysis. All of the 7 blogs which were analysed are written within 10 years, so that the material
should be as up-to-date as possible.

The result of the work show that the parents are really in need of support. The care staff generally
seem to do a good job, but sometimes there may be some shortcomings regarding the treatment
and communication among the care staff. The study also highlights how parents experienced the
situation and how they kept hope alive. It is important in a situation such as this one that these
parents are in, that one never loses hope.

Language: Swedish
Key words: Support, hope, childhood cancer
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1 Inledning

Cancer ar en sjukdom som uppstar till foljd av att celler borjar foroka sig okontrollerat och
da bildas en tumor. Da celler delar sig behover allt DNA i cellen kopieras. Ibland kan det
handa att nagot gar fel nar DNA-kedjan ska kopieras, men oftast blir felet reparerat och ingen
skada uppstar. Det kan dock handa att nagot fel missas och inte blir reparerat och det kan da
leda till cancer. Sannolikheten for att ett fel inte blir reparerat 6kar med aldern och darfor ar

ocksa cancer en sjukdom som oftast drabbar &ldre. (Wennerstrom, 2021)

Hos vuxna ar oftast livsstil och alder orsaken till att de drabbas av cancer. Orsaken till att
barn drabbas &r inte lika tydlig, livsstil och alder &r inte orsaken till att barn far cancer. ldag
kanner man inte till ndgon specifik yttre faktor som skulle ha nagon storre betydelse for att
barn ska utveckla cancer. Det finns en del ovanliga typer av cancer hos barn, som é&r arftliga

och de orsakas da av ett genetiskt fel. (Wennerstrom, 2021)

Jag valde detta &mne eftersom jag tycker det ar intressant och valdigt viktigt att det finns
tillrackligt med kunskap for hur man hanterar sjukdomar generellt hos barn. Jag har ocksa
ett stort intresse utav cancer i olika former och i olika aldrar. Jag ville kombinera mitt intresse
for cancersjukdomar och sjukdomar hos barn. Enligt mig ar ocksd cancer hos barn ett
intressant amne da det &r sd mycket som man inte vet kring amnet. Det &r enligt mig viktigt
att det finns tillracklig tillgang till information kring hur man som vardpersonal kan stéda
bade foraldrar och barn da de befinner sig i en fruktansvard situation. Om barnet &r litet kan
det handa att hon eller han inte riktigt forstar vad som hander. Foraldrarna daremot forstar
situationen och allvaret i den och man kan anta att de ocksa drabbas av en otrolig oro éver
barnets sjukdom. Jag anser att tillgdngen pa information kring hur bade foréaldrar och
vardpersonal kan gora i sadana situationer ar bristfallig och kunde utvecklas.

Foraldrar behdver sjalvklart stdd och hjalp oberoende av vilken sjukdom som deras barn
drabbats av, men i denna studie kommer fokus ligga pa cancersjuka barn och deras foraldrar
samt vardpersonalens roll i att stdda och hjalpa foraldrarna. Genom att utgd ifran manga
olika upplevelser kring d&mnet, kan man skapa flera olika I6sningar som kunde hjélpa

foraldrar vars barn har drabbats av cancer.



Denna studie kommer att behandla hurdant stod som foraldrar, vars barn har cancer behover
samt var de kan fa hjalp och stéd. Vardpersonalens roll i sjukdomsforloppet kommer ocksa
att ligga i fokus. Nar man laser bland artiklar och nyheter sa kan man konstatera att
foraldrarna, vars barn har cancer, mar valdigt daligt dver situationen och att de behdver
mycket hjalp och stod. Att féraldrarna mar daligt kan anses som nagonting sjalvklart, men
alla foraldrar mar daligt pa olika satt och behéver da ocksa stodas pa olika satt. Darfor
kommer jag gora detta arbete som en kvalitativ innehallsanalys av bloggar, dar jag
sammanstller foraldrars olika uppfattningar och olika kanslor under tiden da deras barn har

cancer, men ocksa efter att barnet tillfrisknat, eller i vérsta fall avlidit pa grund av sjukdomen.

Det intressanta inom amnet ar hur olika foraldrar gor for att halla hoppet vid liv trots att laget
kan vara valdigt kritiskt. D& man laser intervjuer med foraldrar, sa verkar det som att ingen
fordlder nagonsin ger upp, utan de forsoker radda sina barn pa alla tankbara sitt.

(Barncancerfonden, 2018)

Barn &r nagot som foraldrar vardesatter mest av allt, sa om ett barn har cancer paverkar det
foraldrarna valdigt mycket psykiskt. For att gora arbetet sa tillforlitligt som majligt sa
kommer verkliga berattelser att ligga som grund till en del av studien. Utéver sadana
berattelser, kommer ocksa vetenskapligt material att ligga som grund, i form av artiklar och
forskningslitteratur.

2 Syfte och fragestallningar

Syftet med detta arbete ar att sammanstélla information om vilket stod som foréaldrar behdver
da deras barn drabbats utav cancer. Stort fokus kommer éaven ligga pa var foraldrarna kan
finna hopp och stod i sadana situationer. Vad kan de sjalva gora for att géra vardagen lite
lattare och eventuellt ma lite battre? Vilka strategier fungerar och vilka fungerar inte? Fokus
kommer ocksa laggas pa vad vardpersonalen kan gdra for att hjalpa bade barnen och

foraldrarna i en svar situation.

Vart de kan vanda sig for att fa hjalp och hur den hjélpen bor tas emot ar ett viktigt element
da man amnar hjalpa foraldrarna vars barn har cancer och kommer saledes att behandlas

mycket i denna studie. Arbetet ska besvara foljande fragor:

- Vad kan ge hopp och tillforsikt at féraldrarna?



- Var kan foraldrarna fa stod i den svara situation de befinner sig i?

3 Teoretiska utgangspunkter

| detta kapitel kommer hoppet att beskrivas utgaende fran tva olika psykiaters teorier. Dessa
ar psykiatrerna Rojas Marcos och Eva Benzein. Enligt Marcos definieras hoppet som tron
pa det vi vill ska handa, det har ska da i sin tur fa oss att kdnna oss levande och sjalvsakra.
Benzein berattar om hur ordet hopp kan anvandas, samt dess sprakliga och historiska

betydelse.

3.1 Hopp

Det finns tva olika typer av hopp enligt Marcos, aktivt och passivt hopp. Passivt hopp innebér
att en férandring 6nskas, utan att egna resurser anvands for att skapa forandring, man vantar
sa att saga passivt pa att situationen ska andras. Aktivt ar daremot det mest anvandbara
alternativet i svara stunder, man ska hoppas pa det basta och forbereda sig for det varsta.
(Marcos, 2020)

Enligt Marcos finns det fyra nyckelelement for att framja ett aktivt hopp hos sig sjalv eller

hos andra. Dessa kan &ven ses som olika strategier.

Det forsta elementet ar att ha personlig kontroll eller en kéansla av att kunna paverka
situationen man befinner sig i. Hur man gor detta &r att sa ofta som det gar anvéanda sig av
ordet paverkan, till exempel genom att konstatera att man kan gora nagot for att paverka

problemet eller forhallningssattet infor situationen som sker. (Marcos, 2020)

Det andra elementet innebdr att man hittar en forklaring till sig sjalv och pa sa sétt kan man
halla sig lugn. Forklaringen bor da i detta fall galla till exempel varfor just mitt eller vart
barn skulle drabbas av cancer. Man maste kunna forklara och tolka de saker som hander och
beror en i olika situationer. Beroende pa hur vi forklarar saker och ting for oss sjélva bor vi
ha i beaktan att det kan bidra till hopp, men ocksa hoppl6shet. Forklaringar ar nédvéandiga
pa sa satt att vi lattare ska kunna hantera normala kéanslor av misslyckande och kunna
omorientera 0ss och kanna hopp igen. En strategi for att hitta forklaringar &r att andra sitt
forhallningssatt till situationen genom att na kontakt med kanslorna, beteenden och tankarna
som uppstar nar man inser att motgangar och misslyckanden ar en del av det verkliga livet.

Man bor kunna anvéanda sig av ordet misslyckande hos sig sjéalv for att inse det faktum att
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livet alltid inte ar idealiskt perfekt, och dnda acceptera att saker och ting kan misslyckas.
(Marcos, 2020)

Det tredje elementet &r att minnas och skapa minnen. Det &r av stor vikt att skapa en
berattelse som fokuserar pa lardomar och styrkor utgaende fran det vi minns. Genom att ta
vara pa minnen fran tidigare svara situationer kan vi anvanda dessa minnen for framtida

situationer dar svarigheter uppdagar sig. (Marcos, 2020)

Det fjarde och sista elementet &r att ha en kéansla av tillhdrighet. Det viktiga har &r att vara
medveten om att man inte ar ensam i situationen som sker. Man kan framja kénslan av
tillhérighet genom att delta i olika sjalvhjalpsgrupper eller olika foéreningar av manniskor

dar folk delar liknande bekymmer, vilket i sin tur kan ge psykologiskt st6d. (Marcos, 2020)

Genom att kunna dela sina erfarenheter eller dela med sig av sin situation till nagon annan,
till exempel med en grupp, en partner eller en van kan det ge en kénsla av tillhérighet. Man
kan anvénda sig av ett uttryck har som lyder, ”Delad glddje ar dubbel glddje, delad sorg ér

halv sorg.”

(Marcos, 2020)

3.2 Hoppets historia

Enligt Eva Benzein finns ett gammalt uttryck som lyder ”Det sista som dverger ménniskan
ar hoppet”. Bakgrunden till den metaforen harstammar fran den grekiska mytologin och den
gamla myten om Pandoras ask. Pandora var enligt myterna en kvinna skapad av de elaka
gudarna och hon blev skapad for att hamnas pa méanniskorna. Nar hon kom till ménniskorna
hade hon med sig en ask som hon 6ppnade framfor dem, och ut flég alla olyckor, sjukdomar
och fasor som spred sig over vérlden. Det enda som gick att radda var hoppet, da det lag pa
botten av Pandoras ask. Darfor uppstod begreppet att hoppet aldrig 6verger en. (Benzein,
2012)

3.3 Spraklig betydelse

Enligt Benzein kan ordet hopp anvéndas sprékligt bidde som ett verb ’att hoppas’, som ett
substantiv "hopp’ och dven som ett adjektiv ’att vara hoppfull’. Synonymer till ordet hopp
ar enligt olika ordlexikon, forvantan, 6nskan och tillit. Hopp kan ocksa enligt Benzein

anvandas for att beskriva en persons egenskaper och tillstand. Man kan beskriva hopp pa tre
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nivaer, att ha hopp, att vara hoppfull och att bli hoppfull. Att ha hopp innebér att man har
olika coping strategier, att vara hoppfull betyder att man som person har tillit till nagon
individ eller till nagot, att bli hoppfull symboliserar att man har energi, makt, och livsgivande
krafter. (Benzein, 2012)

Resultat ur olika begreppsanalyser menar att hopp anses som ett realistiskt, interpersonellt
och framtidsinriktat begrepp med positiv klang. Hoppet kan beskrivas som en inre kénsla,
erfarenhet, hanteringsmekanism eller behov, vilket underléttar transcendens i den
livssituation man befinner sig i. Hoppet beskrivs dven som en forvantan for att uppna olika
mal i livet. Man talar ocksa om vad som foregar hoppet och vad som &r konsekvenser med
hoppet. Det som foregar hoppet kan vara stressfulla stimuli, fruktan och forlust och det som
anses som konsekvenser av hoppet kan vara forbattrad livskvalitet och nyorientering.
(Benzein, 2012)

4 Teoretisk bakgrund

| detta kapitel beskrivs de cancertyper som ar vanligast forekommande bland barn. Annat
som beskrivs ar strategier som foréldrar anvander sig av for att bemastra sina kanslor under
processen da deras barn har cancer, vardpersonalens roll i bemétandet av foraldrarna och

kamratstodets betydelse.

4.1 Vanligaste cancertyperna bland barn

De vanligaste cancertyperna hos barn &r olika typer av leukemi, hjarntumarer, lymfom,
wilms njurtumdr, sarkom och neuroblastom. (Cancerfonden, 2018) Leukemi, lymfom och
hjarntumaorer kommer att beskrivas mera ingadende med en forklaring till vad dessa typer av

cancer innebéar och hur de kan behandlas.

411 Leukemi

Leukemi &r den cancertyp som ér allra vanligast hos barn och i Finland drabbas ett femtiotal
barn per ar av leukemi. (Jalanko, 2021) Barn insjuknar oftast i leukemi da de & omkring fem
ar gamla och sjukdomen ar nagot vanligare hos pojkar an hos flickor. (Hallb6ok, 2022)

Det finns flera olika typer av leukemi, men man pratar oftast om tva huvudtyper. Dessa ar

akut lymfatisk leukemi, som forkortas ALL och akut myeloisk leukemi, som férkortas AML.
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ALL ar den vanligaste typen av leukemi och i 85% av fallen &r det ALL som barnet drabbats
av. Det innebér att i 15% av fallen handlar det om AML. (Jalanko, 2021)

Det som hénder i kroppen vid ALL dr att celler som utg6r forstadier till B-eller T-lymfocyter
forokar sig okontrollerat. (Hallb6ok, 2022) Lymfocyter &r en typ av vita blodkroppar och de
har som uppgift att fungera som en del av det adaptiva, d.v.s. specifika immunfdrsvaret.
(Ryding, 2015) Vid AML forokar sig celler som utgor forstadier till granulocyter (en typ av
vita blodkroppar), erytrocyter (réda blodkroppar) och/eller trombocyter (blodplattar)
okontrollerat. Vid AML é&r det framst benmérgen som drabbas och den vanliga
blodbildningen rubbas. (Hallbdok, 2022)

Den okontrollerade forokningen av leukemiceller leder till att det inte bildas tillrackligt med
friska roda blodkroppar och det leder i sin tur till anemi hos patienten. Det bildas inte heller
tillrackligt med blodplattar och det syns da patienten far blamarken valdigt enkelt. (Jalanko,
2021)

De forsta symptomen som uppkommer vid leukemi &r blekhet, trotthet och blaméarken som
inte forsvinner. Det ar ocksa vanligt att barnet har nagon infektion och det kan leda till att
det tar langre tid innan leukemidiagnosen stélls. (Jalanko, 2021) Vid leukemi &r patienten
saledes infektionskanslig. Andra symptom kan vara svarlakta sar och bensmértor. Att tolka
symtomen hos ett litet barn kan vara svart da sma barn séllan kan forklara att de har ont i till
exempel muskler eller leder, utan ofta kan det markas pa deras beteende att nagot ar fel. Till
exempel kan de bli kinkiga och irriterade och visa sin smarta genom halta. Ett sétt att kdnna

igen symtomen ar att barnet i jamn takt blir samre och samre.

Diagnosen stélls genom ett blodprov. Sedan tar lakaren ett benmérgsprov for att avgéra
vilken typ av leukemi som patienten blivit drabbad av. (Barncancerfonden, 2021)

Prognosen &r oftast god hos barn som drabbats av leukemi. Utav dem som drabbats av ALL
blir 85 - 90% friskforklarade. Vid AML &r prognosen nagot samre. Behandlingen ser olika
ut beroende pa vilken leukemityp patienten har. (Jalanko, 2021) ALL behandlas
kontinuerligt med cytostatika under cirka tva ars tid. Behandlingen delas in i tre olika nivaer,
dessa &r standard-, medel- och hogriskbehandling. Hogriskbehandlingen innebar ofta att en
benmérgstransplantation gors. AML har daremot en kortare behandlingstid, men istéllet &r
behandlingen mer intensiv. Behandlingen sker under cirka ett halvar till ett ar. Den har typen

av behandling delas in i tva nivaer, standard- och hogriskbehandling, varav
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hogriskpatienterna i vissa fall bor genomga en benmérgstransplantation. (Barncancerfonden,
2021)

Prognosen har blivit battre de senaste aren. Narmare 80 % av barnen som drabbas av AML
overlever och dryga 90 % av barnen med ALL. Komplikationer som kan uppsta beror ofta
pa cytostatikabehandlingen vilket kan paverka funktionen i till exempel nerver, hjarna,
hjarta, njurarna eller levern. Detta innebar att organfunktionen observeras standigt under

behandlingen. (Barncancerfonden, 2021)

4.1.2 Lymfom

Lymfom, eller lymfkortelcancer uppstar i celler i kroppens lymfsystem. De flesta som far
lymfom ar dver 65 ar gamla, men dven barn och unga vuxna kan fa lymfom. (Schultz, 2019)

Lymfom &r cancer i den del i immunfdrsvaret som kallas for lymfsystemet. Cancern uppstar
i de celler som kallas lymfocyter. Det finns tva olika typer av lymfocyter. Den ena typen &r
T-lymfocyter, som skyddar mot virus och svamp och den andra typen ar B-lymfocyter, som
skyddar mot bakterier. Man brukar dela in lymfom i tre olika grupper, dessa ar Hodgkins
lymfom, snabbvéxande lymfom och ldngsamt vaxande lymfom. Snabb- och

langsamtvaxande lymfom brukar ibland kallas Non-Hodgkins lymfom. (Schultz, 2019)

Det finns lymfomtyper som kan orsaka snabbt vaxande tumorer, sérskilt i brosthalan och
buken. (Jalanko, 2021) Majligheten att bli frisk fran sjukdomen beror pa vilken sorts lymfom
det handlar om. Man kan bli frisk fran sjukdomen trots att den spridit sig. Behandlingen kan
vara kravande och kan paga allt fran nagra manader till ett par ar. For barn ar det sallsynt
med langsamt vaxande lymfom, och trots att det ar en av de vanligaste cancerformerna hos

barn ar den valdigt ovanlig hos barn jamfort med hos vuxna. (Schultz, 2019)

Symtomen uppstar vanligen genom att en eller flera lymfkortlar svullnar. Det kan markas pa
olika satt, man kan se att kortlarna pa halsen &r svullna, eller sa kan de kdnnas svullna. Andra
symptom kan vara en kansla av att vara uppblast i magen, smartor eller obehag i magen eller
brostkorgen, eller sa kan man ha hosta eller andfaddhet och andningssvarigheter. (Jalanko,
2021) Hos barn mérks lymfom ofta genom trotthet, feber, svettningar eller oférklarlig
viktminskning. (Schultz, 2019)

Behandlingen hos barn brukar vid Hodgkins lymfom besta av tva till sex kurer cytostatika
under cirka tva till sex manaders tid. Under behandlingen kan barnet oftast bo hemma,

atminstone under den storsta delen av behandlingen. En del av barnen som behandlas far
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aven stralbehandling efter cytostatikan. Nar det galler andra typer av lymfom, sker
behandlingen ocksa med cytostatika och ibland med antikroppar, dock &r behandlingen hos
andra lymfomtyper mer intensiv och kan paga allt fran nagra manader till upp till ett par ar.
Om sjukdomen kommer tillbaka kan barnet igen fa behandling, men i detta fall kan det ske

med andra lakemedel eller behandlingskombinationer. (Schultz, 2019)

4.1.3 Hjarntumorer

Trots att hjarntumarer ar séllsynta, s ar hjarntumaorer den nast vanligaste cancerformen hos
barn. For att redogdra antalet patienter kan man namna att vid Abo universitetscentralsjukhus
behandlas férre &n tio barn och ungdomar per ar pa grund av hjarntumérer. (AUCS (Abo
universitetscentralsjukhus), 2020)

Det finns manga olika typer av hjarntumorer och bade symptomen och behandlingen &r
varierande beroende pa vilken typ av hjarntumor det ror sig om. (Jalanko, 2021)
Hjarntumorer kan ge varierande symtom hos barn beroende pad tumorens storlek,
tillvaxthastighet och beroende pa var tumoren befinner sig. En godartad tumor kan vara
symtomfri under en valdigt 1ang tid. Det som mest kannetecknar att barn har en tumar pa
lilla hjarnan eller i mitten av hjarnan ar att barnet har huvudvark eller krakningar pa
morgonen, vilket orsakas av att tumoren forhindrar cirkulationen av hjarnvétskan och
ryggmargsvatskan. Forutom huvudvark och krakningar kan barnet dven ha
balansrubbningar, lida av trotthet, &ndrat synfalt och synskdrpa, avvikelser i
hormonfunktionerna, avvikande tillvaxtkontroll, epileptiska anfall eller
forlamningssymtom. (AUCS (Abo universitetscentralsjukhus), 2020) (Jalanko, 2021)

Hjarntumorer opereras vanligtvis. Efter operationen vardas barnet inledningsvis pa en
intensivvardsavdelning for vuxna, och sedan pa en avdelning for barn. Vidare flyttas barnet
till en baddavdelning avsedd for barn. Sjukhusvistelsen efter operationen varierar, allt fran

en vecka upp till en ménad. (AUCS (Abo universitetscentralsjukhus), 2020)

Efter operationen kan vissa patienter &ven behdva annan typ av behandling, till exempel
cytostatika och stralbehandling. Sadan behandling ar kravande och kan behévas upp till ett
ars tid. Det ar vanligt att biverkningar uppstar vid sadana behandlingar, vilket betyder att
patienterna ofta ocksa maste behandlas pa sjukhus pa grund av till exempel infektioner och
naringsproblem. (AUCS (Abo universitetscentralsjukhus), 2020)
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Prognosen hos barn beror pa vilken typ av tumor det géller och om den helt eller delvist kan
opereras bort. I snitt blir ca 70% av barnen botade, men storsta delen av dem lider av olika
men efter sjukdomen och behandlingen. (AUCS (Abo universitetscentralsjukhus), 2020)

4.2 Coping

Coping anvands som teoretisk grund da foraldrar med cancersjuka barn tenderar att hantera
situationen olika och bemota situationen med olika strategier.

Ordet coping beskriver metoder for att hantera olika typer av psykisk stress och har sina
grunder i 1400 och 1500-talen. Coup éar det historiska ordet och avser ursprungligen en
explosion eller chock som uppstod vid stridssituationer. Darefter har psykologer borjat
anvanda ordet for att beskriva olika strategier for att hantera nederlag, motgangar och
stressrelaterade livssituationer. Forst tolkades termen coping som en psykisk
forsvarsmekanism, som att forneka negativa handelser, att vara allt for rationell med sina
kanslor, fortrdngning av saker eller att fora Over fientliga kanslor utanfor sig sjalv.
(Ollinheimo, Réasanen, Karvinen, Marjaana, & Koponen, 2013)

Enligt traditionella psykodynamiska synsétt anvands copingstrategier mer for att lindra
angest, nagot som sker omedvetet och automatiskt, men som ocksa kan vara medvetna
handlingssatt for att klara av svara livssituationer. (Ollinheimo, Réasénen, Karvinen,
Marjaana, & Koponen, 2013)

Bortsett fran historien s ser man idag coping som ett tvadimensionellt begrepp. Dels &r det
fraga om en psykisk struktur dar coping ar ett personlighetsdrag, och dels fraga om en
psykologisk process dér coping innebar en psykologisk aktivitet vilken anpassas enligt olika
forhallanden. (Ollinheimo, Rasédnen, Karvinen, Marjaana, & Koponen, 2013)

Da det galler att anvanda coping i samband med ett barns cancer sa kan man enligt det

kanadensiska cancerforbundet gora enligt foljande:

Man kan forlita sig pa sadant som tidigare hjélpt en i svara stunder. Man kan acceptera sina
kanslor genom att valkomna dem, ge dem tid och sedan slappa dem da det blir mgjligt. Man
kan lata andra hjalpa vilket gor att man inte kanner sig ensam, om man da aven ber om hjalp
utav nagon som sjalv haft barn med cancer kommer hjélpen till &nnu storre nytta da de forstar
situationen betydligt battre 4n nagon som inte varit med om en liknande situation. Extern

hjalp kan vara i form av drenden som andra kan skéta, till exempel inférskaffning av mat,
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matlagning, stadning av huset eller gardsarbete, egentligen vad som helst sa att foraldrarna

med det cancersjuka barnet kan koppla av en aning mer. (Canadian Cancer Society, 2014)

Man kan skriva en personlig dagbok dar man antecknar sina tankar och funderingar och pa
sa satt battre forsta sina kanslor. Man kan fokusera pa sig sjalv genom att unna sig, ta ett
bad, en tupplur, &ta bra och sova bra, lyssna till musik, vad som helst som gor att fokus for
en kort stund faller pa sig sjalv. Det kan vara bra om man tar med nagon till olika méten, en
van eller en foralder, de kan hjélpa att minnas vad doktorn sager eller fraga fragor som man

sjalv inte skulle tankt pa. (Canadian Cancer Society, 2014)

Viktigt &r att man gor saker tillsammans som en familj i form av fysiska aktiviteter, att man
kollar en film tillsammans eller spelar spel, detta far en att for en kort stund tanka pa nagot
annat an det som familjen gar igenom. Man bor ocksa hitta den ratta personliga hjalpen
genom folk runtomkring som man litar pa. Med den personen kan man prata om kanslor,
hopp och oroligheter. Man kan prioritera sin tid och energi sa att man garanterat kan gora de

saker man gillar och som far en att ma bra. (Canadian Cancer Society, 2014)

Ens spirituella och religidsa tro kan stotta en. En prést, rabbi, pastor eller minister kan hjalpa
och stétta en. Man kan ocksa vara spirituell pa ett icke-religiost satt genom att till exempel
umgas med naturen. Att ga i skogen kan kannas spirituellt for manga, vilket gor att individer

kan kénna sig bekvdma och hitta en inre styrka. (Canadian Cancer Society, 2014)

Nagot som ar riktigt viktigt ar att man dven tar hand om sitt forhallande med sin partner.
Ofta blir man sa fokuserad pa sitt cancersjuka barn att man glommer allt det man behover
av varandra, relationen med varandra behGver omvardnad och tid i alla lagen. Man maste
ocksa acceptera att man ar olik sin partner pa vissa omraden, det kan handa att partnern
hanterar situationen pa ett helt annat satt vilket man maste acceptera. | sadana stunder &r det
viktigt att man bryr sig om varandra och visar det genom till exempel komplimanger, att
man ger partnern en stund att vila eller ge partnern tid fér sin hobby eller annan
aktivitet. (Canadian Cancer Society, 2014)

Hur ett barn hanterar sin cancersituation kan paverkas av hur foraldrarna hanterar
situationen. Enligt studier gjorda vid National Library of Medicine sa paverkas barn med
cancer mer av moderns forhallningssatt till situationen an vad de gor av faderns
forhallningssatt. Detta beror pa att oftast &r det modern som huvudsakligen tar hand om det

cancersjuka barnet, medans fadern bdr ett storre ansvar kring att skdta syskonen i familjen
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samt att skota sadant hushallsarbete som modern annars gor. Under tiden som barnet
behandlas for cancer sker det ofta att man inom familjen omstrukturerar ansvarsomraden sa
att moderns storsta fokus ligger pa att ta hand om den sjuke inom familjen och att fadern ser

till att allt 6vrigt flyter pa smidigt. (Monti, 0.a., 2017)

Vanligaste copingstrategin &r enligt undersékningar en emotionellt baserad copingstrategi
dar foraldrar doljer sina kanslor. Man sa att saga undviker att kanna for mycket och flyr fran
problemen inom sig for att klara situationen man befinner sig i. Ytterst fa anvander sig av
alkohol eller felriktad ilska for att hantera situationen och stressen som den medfor.
(Miedema, Hamilton, Fortin, Easley, & Matthews, 2010)

4.3 Vardpersonalens roll i bemétandet av foraldrarna

| FN (Forenta Nationerna), arbetar man kring att alla manniskor har lika varde. Detta ligger
till grund for de manskliga rattigheterna och i konventionerna om barns, kvinnors och
funktionshindrade personers rattigheter. | varden ar det vardpersonalen som ansvarar for att
alla manniskor blir behandlade likadant. Varje méanniska har rétt till hélsa. (Svensk
Sjukskoterskeforening, 2016)

Det ar valdigt viktigt att vardpersonalen tar i beaktande etiken vid bemétandet av foraldrarna
och barnen. Barnen och foraldrarna ska fa uppleva att de far god omvardnad. Vérdegrund ar
ett ord med central betydelse inom dmnet. Inom omvardnad &r en vardegrund att personalen
uppmarksammar och tar i beaktan den utsatthet som kan upplevas av patienten och
narstdende da de ar i behov av vard. For att patienten och dess narstdende ska uppleva
trygghet, hoppfullhet och en mening, trots behovet av vard, krévs att vardpersonalen har stor
respekt for deras vérdighet, integritet och sjalvbestimmanderatt. (Svensk
Sjukskoterskeforening, 2016)

Genom att det finns en vardegrund for omvardnad finns en grund for hur vardpersonalen ska
agera i de dagliga situationer som de hamnar i. Aven personalens egna varderingar inverkar
pa hur de agerar i olika situationer. Det ar en forutsattning att vara uppmérksam och
medveten kring varderingar for att utveckla en férmaga till etisk medvetenhet och till att

arbeta utgaende fran denna medvetenhet. (Svensk Sjukskoterskeforening, 2016)

Da vardpersonalen jobbar ska de ha patientens hélsa som malséttning och alltid ta i beaktan
att alla manniskor har lika varde. Inom omvardnad ser man manniskan som en fri individ

som kan ta ansvar och gora val. Den person som &r i behov av vard, d.v.s. patienten samt i
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vissa fall dess anhoriga ar i behov av stdd, guidning och hjélp. Detta kan vardpersonalen inte
ge pa vilket satt som helst utan behdver goras genom gott bemotande. Det ar ocksa viktigt
att vardpersonalen ar professionella och har tillrackligt med kunskap inom vard, behandling
och rehabilitering samt att de kan ge patienten och anhdriga tillrackligt med kunskap kring
situationen. Faktorer som behover beaktas i vardsituationer ar patientens kulturella

bakgrund, alder, kon samt sociala villkor. (Svensk Sjukskéterskeforening, 2016)

Varje manniska upplever nagon gang bade lidande och valbefinnande. Lidande é&r
individuellt och hanger ihop med hur en person sjalv upplever sin situation. Man kan
beskriva lidande som en kansla av att tappa kontrollen eller som en krankning. Inom varden
ska man lindra lidandet sa mycket som det gar och inte orsaka ytterligare lidande for en
person med ohélsa. Det finns olika typer av lidande inom varden, lidande orsakas inte alltid
endast utav ohéalsa i sig utan kan ocksa orsakas av patientens livssituation i sin helhet eller

utav dalig vard. (Svensk Sjukskaterskeforening, 2016)

4.4 Kamratstod

Det finns manga tjanster man kan vanda sig till som foralder, foraldrar eller familj nar ens
barn insjuknat i cancer. Nedan kommer ett antal sédana att namnas med en kort beskrivning

av deras verksamhet.

En forening virt att namna ar Barncancerforeningen Eppulit som &r verksamt i Osterbotten
i Finland. Foreningen erbjuder stoédinformation och aktiviteter at familjer som drabbats av
cancer. De ar mer specifikt verksamma i Seindjoki, Vasa och Karleby. Féreningen grundades
ar 1982 av foraldrar med cancersjuka barn och har idag medlemsfamiljer pa cirka 150st. For
att bli medlem i denna férening bor man endast skriva in sig i Osterbottens cancerférening
och de uppbir ingen egen medlemsavgift, utan istidllet betalas en arsavgift pa 22€ at

Osterbottens cancerforening. (Eppulit, 2022)

Man kan dven hitta &nnu mer lokala foreningar som till exempel Nérpes cancerklubb. Dess
verksamhet gar ut pa att varva medlemmar till Osterbottens cancerforening samt att ordna
aktiviteter for sina medlemmar. De arbetar ocksa for att se till att medlemmar har méjlighet
till rehabilitering och nddvandiga kontroller och granskningar. Nérpes cancerklubb omfattar
Néarpes och Kaskd. (Narpesnejdens cancerklubb, 2022)
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Det finns ocksa olika nationella patientorganisationer som man kan vénda sig till. En sadan
ar organisationen Sylva. De ger stod at familjer med cancersjuka barn, at unga och at unga
vuxna i hela Finland. Sylva Ry ar &ven en intresseorganisation och fungerar som alla
drabbades rost i samhéllet. Sylvastiftelsen tillhandahaller forskningsdata om situationen hos
personer med cancer och deras familjer. De vill paverka beslutsfattare genom olika
reformforslag och ett eget initiativ for att forbattra cancervarden, social trygghet och
psykosocialt stdd till barn och unga vuxna. (Sylva, 2022)

Kamrathuset ar en webbtjanst som erbjuder stéd fér anhdriga och personer som lider av
nagon sjukdom. Pa dess webbplats finns konkreta rad och kontaktuppgifter till tjanster for
kamratstod, kamratvideor och erfarenhetsberéttelser. Kamratstod innebér att man delar
beréttelser med andra som varit med om samma sak. De viktigaste elementen &r att beratta
och lyssna. (Kamrathuset, 2022)

5 Metod

| detta kapitel redogors vilken forskningsmetod som anvénts for att samla in data, hur
materialet analyserats samt hur etiken tagits i beaktan.

5.1 Kvalitativ metod

Kvalitativ forskningsmetod kannetecknas framst av nérhet till forskningsobjektet. Det som
skiljer metoden fran kvantitativ ar att det forekommer en direkt subjektrelation mellan
forskaren och undersgkningsenheten. Man kan sdga att man ansikte mot ansikte beméter
situationen som amnet man forskar befinner sig i. Det specifika syftet med kvalitativ metod
ar att komma djupt in pa individers eller gruppers plan istallet for att noja sig med ytliga
kunskaper och teorier inom amnet som behandlas. Metoden & bra pa sa satt att
Overforenklingar, uteldmnanden och férvanskningar inte uppmarksammas. (Holme &
Solvang, 2012)

Litteraturstudier ligger som grund for arbetets teoretiska del. Vetenskapliga artiklar,
vetenskapliga arbeten hor till det material som anvands for teoridelen. For den empiriska
delen anvands bloggar som grund for arbetet.
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5.2 Insamling av data

I denna studie valde jag att anvanda mig av 7 olika bloggar som sedan analyserats. Dessa

bloggar har jag hittat via internet.

Att soka data via internet kan underléttas med flera olika redskap. Redskapen kan delas in i
tva grupper, sokmotorer och &mneskataloger. Google &r ett bra exempel pa en sékmotor och
fungerar utmarkt for att soka information. Via Google &r det speciellt bra att hitta forskare,
forskargrupper och hemsidor. Google scholar ar det perfekta redskapet for att soka
vetenskapliga artiklar. Google scholar ar speciellt utvecklat for att soka vetenskapligt

granskade avhandlingar, artiklar, examensarbeten och bocker online. (Henricson, 2012)

D& man anvander sig av internet bor man vara extra noga med vad man anvéander for
material. Ofta da man slar upp s6kningar pa natet kan man hanvisas till Wikipedia, vilket ar
ett uppslagsverk som finns fritt tillgangligt pa internet och redigeras och skapas av
anvandaren istéllet for utvalda &mnesexperter, vilket i sin tur betyder att informationen kan

vara bristfallig. (Henricson, 2012)

Artiklar finns i tidskrifter och hittas specifikt via databaser. Det finns manga olika slags
databaser vilket gor att det &r extra viktigt att ta reda pa vad de innehaller. Inom
omvardnadsomradet finns nagra speciellt viktiga och namnvéarda databaser, till exempel
Amed (Allied and Complementary Medicine), Medline/PubMed, Mosby’s Nursing Index

och manga fler. (Henricson, 2012)

Bdcker hittar man i olika bibliotekskataloger. Varje bibliotek har sin egen katalog och den
visar bibliotekets bestand. Libris ar den absolut innehallsrikaste katalogen i Sverige och
skots av Kungliga biblioteket. (Henricson, 2012)

Da jag sokte material anvande jag mig av nyckelord, dessa var barncancer, foraldrar, hopp,
bemotande, vardpersonal, och stod. Nyckelorden anvandes bade pa engelska och svenska
for att fa ett bredare urval. Jag valde dven att inte anvanda data som &r dldre an 10 ar gammalt,
det vill sdga att materialet ar fran ar 2012 och senare, for att fa ett sa pass aktuellt material
som mojligt att ha som grund for min studie. Det som hittades med dessa grunder for
datainsamlingen var olika bloggar, och personliga upplevelser av féréldrar med cancersjuka
barn. (Tritonia, 2022)

En blogg ar en typ av hemsida dar en person skriver inlagg eller artiklar. Dessa listas i

kronologisk ordning sa att det senaste inlagget star hogst upp och det aldsta langst ner.
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Inldggen publiceras vanligtvis regelbundet. Vanligtvis ar en blogg nischad inom ett specifikt
omrade och kan handla om vad som helst. Bloggar fungerar ocksa som en typ av daghok
som man delar med sig av. (Bloggteknik, 2019)

Forutom personliga bloggar kan ocksa foretag ibland anvanda sig av bloggar for
kommersiella projekt. En blogg kan fungera som ett digitalt skyltfonster for ett foretags
produkter eller tjanster. En blogg &r &ven ett bra verktyg for att bygga upp sitt varumaérke.
(Bloggteknik, 2019)

5.3 Dataanalysmetod

Med tanke pa att det material jag analyserar ar berattelser ar det viktigt att veta att en
beréattelse kan tolkas och omtolkas manga ganger. | forskningssammanhang utgar forskaren
fran att en text kan innehalla anteckningar fran exakta stunden da handelsen utspelat sig. Det
finns olika utgangspunkter for analys eller tolkning av berattelser. Att analysera innebér att
man delar in beréttelsen i mindre delar och undersoker varje del for sig, medan att tolka
innebar att man relaterar delar till en helhet. Att forsta berattaren behéver nddvandigtvis inte
vara huvudmalet, utan det viktiga ar att man forstar sjalva berattelsen ur ett kulturellt och

sprakligt sammanhang. (Skott, 2012)

En studie med kvalitativ innehallsanalys behover planeras. I planeringen ingar att man gor
en plan for hela sin studie och bestammer fokus, vilket i detta fall &r personers erfarenheter
och i viss man kommunikation. Forskningsfokus blir da personer. Ofta finns en

fragestallning vilket kan agera guide i litteraturgenomgangen. (Danielson, 2012)

Utgdende fran mina fragestallningar har jag analyserat data i form av en kvalitativ
innehallsanalys. Da jag analyserade den data jag samlat in har jag valt att se det ur
vardpersonalens perspektiv, det vill séga vad de kunde gora béattre och vad de redan gor bra.
Jag analyserar ocksa vad som funkar i vardpersonalens roll i att ge stod, det vill sdga vad
olika foraldrar anser att ha hjalpt dem i deras situation. Nagot som jag ocksa lade vikt vid
var att specifikt soka efter saker som manga foraldrar upplevt bristfalligt hos
vardpersonalens bemdtande. For att garantera att bristerna ar nagot allméant som kunde
forbattras valde jag att granska om samma brister ndmndes i flera bloggar. Viktigt &ar att
analysera exakt hur vardpersonalen gett stod och informerat om stod at foraldrarna. Nedan
finns en tabell med en kort beskrivning av de bloggar jag anvant mig av. Jag har valt att inte

namna nagra namn i mitt arbete.
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Blogg

Innehall

Kallhanvisning

Blogg 1

En familj vars barn insjuknade i cancer ar 2014 berattar om hela
processen fran det att dottern insjuknade tills att hon blev
friskforklarad. Utover det finns &ven beréttelser om livet fore och
livet efter cancern.

(Prinsessanlouise, 2014)

Blogg 2

En mamma beréttar om sin son som fick ALL (Akut lymfatisk
leukemi) ar 2015. Man kan ta del av hela processen fran att sonen
insjuknade tills att hela behandlingen &r Over och sonen blir
friskforklarad.

(MammatillF, 2015)

Blogg 3

En mamma till en cancersjuk dotter berattar om livet med cancer
och allt vad de far uppleva. Dottern var cancersjuk i 7,5manader och
dog av sjukdomen i slutet av ar 2012. Bloggen handlar aven om livet
efter att dottern dog i cancer.

(Supermejaskamp, 2020)

Blogg 4

Modern till en 12 arig pojke berattar om deras situation nar sonen
fick en hjarntumor, fran borjan till dess att sonen blev friskforklarad
ar 2017 efter ett ar med behandlingar.

(hatacancer, 2017)

Blogg 5

Modern beréttar om hur det &r att forlora ett barn i cancer. Ar 2014
fick foraldrarna beskedet om att deras dotter har angiosarkom i
levern. Ar 2016 fanns dottern inte med dem langre pé detta jordeliv.

(Dinasbok, 2018)

Blogg 6

Ar 2019 har dottern varit cancersjuk halva sitt liv, 3 av 6ar har en
hjarntumaor drabbat henne och nu har foraldrarna fatt beskedet om
att lakarna ger upp.

(Loppanlinnea, 2019)

Blogg 7

Foraldrarna till tva barn, sonen 17 ar gammal och dottern 11 ar
gammal. Dottern har leukemi och man far som lasare félja med
deras kamp emot cancern.

(Kampenomlovasleukemi,
2018)

5.4 Etiska dvervaganden

Forskningsetik innebar de etiska évervédganden som man gor infor och under genomférandet

av ett vetenskapligt arbete. Dar forutsatts formagan att reflektera dver vilka véarden och

varderingar de egna tankarna, handlingarna och orden ger uttryck for. For att kunna hantera

de etiska krav som finns da man skriver ett examensarbete bor man ha kdnnedom om de

normer, principer och varderingar som regeringen, riksdagen, forskarsamhallet och

internationella organisationer gett som riktlinjer. (Kjellstrom, 2012)

Med tanke pa att jag anvander mig av redan publicerat material sa behdver jag enligt lag inte

ansOka om tillstand for att anvanda materialet da det redan offentliggjorts pa internet i form
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av bloggar. Personer som publicerar nagot offentligt pa internet &r medvetna om att vem som
helst kan l&sa deras publicering och darfor kan materialet anvandas i forskningssyfte. Det
som dock &r viktigt ar att man ar saker pa och forstar vad man laser da en artikel eller annan
litteratur kan vara skrivet pa till exempel engelska eller finska. Det finns risk for
feltolkningar och att man beskriver grupper eller personer pa fel satt angdende deras
forhallningssatt till amnet. (Kjellstrom, 2012) Jag kommer i examensarbetet inte att namna

nagon person vid dess namn.

6 Resultat

Detta kapitel & en sammanstéllning av vad olika cancerdrabbade familjer upplevt géllande
vardpersonalens roll i bemotandet. | kapitlet lyfts sadant som ansetts bra gallande
vardpersonalens bemétande, vad som kan forbattras, var foraldrarna hittat och varifran de

fatt stod samt var de funnit hopp i sin svara situation.

6.1 Det som vardpersonalen ansags gora bra

"Vi dr pd bdsta stillet, sa bra likare, sjukskoterskor och underskéterskor. Tar sig tid,
lyssnar hur var tjej vill ha det. Helt underbart fast man egentligen bara tror det &r en

mardrom”.

I blogg 7 ndmner man personalen med ett gott hjarta. Genom att lyssna till den
cancerdrabbades dnskningar och verkligen ta sig tid for den drabbade och dess familj kan

man stoda dem mentalt genom en verkligen svar situation.

| blogg 5 skriver modern om sin tacksamhet at all vardpersonal som bryr sig s& mycket,
speciellt ur ett ménskligt perspektiv. | sitt inlagg fortsétter hon att skriva om sin missnéjdhet
med systemet och organiseringen kring varden som ofta staller till besvar med oklarheter
kring vad som pagar. Men hon menar att de som star narmast och vardar deras barn inte ar
att beskylla, utan det ar ledningen som bar pa bristerna. Hon vill speciellt tacka
vardpersonalen for att de verkligen tar sig tid och lyssnar till vad foraldrarna har att séga,
och vad barnet séger och vill. Vi har upplevt sd mdanga positiva saker med virden, speciellt
pa den manskliga sidan, skoterskor och lakare som verkligen tar sig tid, som verkligen

lyssnar, som agerar. De finns ddr, och de kdmpar sida vid sida med oss. Tack for det.”
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6.2 Hur fann foraldrarna hopp i situationen

“Den hiir julen kommer jag leva pd linge. Efter ett hysteriskt tufft halvar tycker jag faktiskt
att vi var lite varda den har dagen. En paus, en stunds andrum, en chans att ladda om infor

kommande prévningar.”

Att ibland fa sig en paus fran allt cancerrelaterat kan gora att foraldrarna orkar béttre. | detta
fall handlade det om julfirandet som skedde tillsammans med hela familjen i blogg 1.

“Det som gjorde att vi orkade var att vi fran dag 1 var "hdr och nu”. Vi tdinkte inte alltfor
ldngt framdt, pad allt som “kanske komma skall . Vi tinkte inte heller bakdt pa allt som varit,

eller hur vi 6nskar att livet hade blivit istdllet”.

Enligt foréldrarna i blogg 3 orkar man bast genom att leva i nuet. Ena foraldern hade varit
pa en typ av forelasning som drevs av en mor som forlorat bade maken och tva av tre barn i
tsunamin i Thailand. Under forelasningen sade man att man maste leva i verkligheten och
acceptera den. Ungefar sa hade foraldrarna gjort, de lat bli att tanka pa hur livet kunde blivit
om cancern aldrig hade drabbat deras barn, och fokuserade istdllet pa det som sker i

verkligheten.

I blogg 5 handlar det om foraldrar som forlorat sitt barn i cancer. De berattar att trots att
deras barn har gatt bort sa har de inte sa att saga forlorat hoppet med att hjalpa andra foraldrar
som har ett cancersjukt barn. De ténker fortfarande ur sitt barns perspektiv som verkligen
inte ville att nagot annat barn skulle beh6va uppleva det som hen fick gora. Pa sa sétt véljer
foraldrarna att nu jobba tillsammans med HOPE pa Astrid Lindgrens barnsjukhus, som ska
se till att de barn som drabbas av cancersjukdom ska fa den basta mojliga varden. HOPE star
for Hematologisk Onkologisk PrévningsEnhet. De valde att donera samtliga av deras barns
sparpengar for att finansiera projektet HOPE och uppmanar andra féretag och privatpersoner

att gora detsamma, for en god sak och for att hedra deras barn som sa olyckligt avlidit.

6.3 Var fann foraldrarna stéd och hjalp

I blogg 4 namner foraldern Barncancerfonden. De fick ta del av en fin familjehelg pa Pite
Havsbad som arrangerades av just Barncancerfonden. De deltog tillsammans med 37 andra
barncancerdrabbade familjer varav en del familjer hade sjuka barn, en del familjer barn som
blivit friska och en del familjer vars barn avlidit. Detta innebér att stod kan fas fran

Barncancerfonden.
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I blogg 7 namner foraldrarna att de fatt stod fran kollegor, grannar, slakt och vanner. Stodet
som fas kommer i form av gavor. Gavorna bestar av blommor, smycken, gosedjur, pyssel
och mycket mer. Sadana gavor gor att fokus for korta perioder kan riktas bort fran smartan
och allt som kanns jobbigt. 1 blogg 8 namner man ocksa Barncancerfonden. | detta fall hade
Barncancerfonden bjudit in familjen till Kolmardens vilda varld, detta gjorde ocksa att fokus

kunde slappas fran cancern for en liten stund.

I blogg 6 skriver pappan till det cancersjuka barnet enligt foljande: “Varje gang vi har varit
med i en artikel &r det valdigt manga som av valvilja kommer med forslag pa behandlingar.
Jag skulle helst vilja att folk inte gor det. Det enda som det gor i nulaget ar att bygga pa den
gigantiska dngest som redan finns, sdger .... Och fortsdtter: Det enda som det leder till &r
en kdansla av att vi inte har gjort allt. Men vi har gjort allt. Vi har gjort mer dn allt.” Trots
sin vadjan vill han anda vara tydlig med att de &r sa tacksamma for att tusentals personer
stottat dem genom aren. Detta visar att mycket av stodet som familjer far kommer fran

personer runtomkring dem istallet for att komma fran varden och dess personal.

6.4 Bristfalligheter i bemdtandet

“Det hdr dr precis vad som hdnder och sker precis exakt hela tiden. Det tycks inte vara
nagon koll pa nagot, vi far antingen samma information flera ganger, ibland ingen
information om sadant vi verkligen borde fatt veta, eller som idag nar vi far olika

’

information om vad vi ska géra.’

Enligt foraldrarna i blogg 1 &r brister i informationsflodet fran lakare och vardpersonal till
foraldrarna ett problem som upprepar sig. Som citatet ovan séger sa har foraldrarna fatt olika
information gallande ndr en provtagning ska goras. Ena foréldern fick informationen om att
den skulle goras den 1:a januari, andra foraldern hade fatt veta att datumet for provtagningen
var den 2:a januari. Vidare i blogginlagget menar man att ibland &r det svart att lita pa dem
som bar ansvaret for medicineringen och varden av deras barn. Foraldrarna har manga
ganger varit tvungna att sjalva ringa och paminna vardpersonalen om medicinering,
undersokningar och liknande. Foraldrarna menar att de saklart vet att vardarna och lakarna
bara ar manniskor de ocksa, men ifragasatter ifall det verkligen ska vara pa det viset att

foraldrarna maste halla koll pa allting sjalva, inte bara omvardnaden, utan verkligen allt.

"Sjukskoterskan som kommer in for att sdtta nalen upplever jag som vildigt hdard och
irriterad. Hon dr onodigt brysk mot ...., suckar over .... Svarstuckna hinder och ndr kdrlet

i den emlade handen till slut brister rycker hon helt enkelt dt sig .... O-emlade hand och ger
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sig pd att sticka ddr utan bedovningssalva. .... Kdmpar med sina sista krafter, skriker och
ar med all ratt alldeles panikslagen. Sjukskoterskan fraser at mig att nu far jag faktiskt halla

299

i for “det hdr mdste goras

Enligt citatet ovan beskriver modern till det cancersjuka barnet i blogg 1, ett scenario i borjan
av sjukdomsforloppet. Vidare beskriver hon att hon undrar varfér hon inte bad
sjukskoterskan hamta nagon annan som kunde ta blodprovet istéllet, eller varfor hon éver
huvud taget lat sjukskoterskan sticka utan beddvning. Modern konstaterade att hon

antagligen var sa chockad och trétt att hon inte vagade saga emot.

| ett annat scenario berattar samma moder att de plétsligt en dag pa sjukhuset blev ombedda
av tva sjukskoterskor att packa ihop sina saker och byta avdelning. Barnet som var valdigt
sjukt vid det har laget, accepterade inget annat &n att fa vara i moderns famn, vilket gor att
packande blir extra svart med alla slangar som var kopplade till barnet. Modern fick sa att
saga ingen hjalp trots att hon hade fullt upp, sjukskéterskorna kom bara in i rummet med tva

plastkassar att satta alla saker i och sedan forsvann.

"Gdng pad gang sviker vdrden oss, mest av allt sviker varden vdrat barn. Jag dr sd trott pd

det hir nu. INGEN har liksom koll”.

Enligt citatet ovan beskriver modern i blogg 2 att varden fungerar. Saken gallde en plan for
hur deras barn ska borja ata mer da atstorningar har blossat upp i samband med leukemin.
Planen ifraga hade planerats att paborjas utan foraldrarnas kannedom. Moder kéanner sig
ocksa forbannad da en sadan plan inte forsokts med sa tidigt som for ett ar sedan da
atstérningarna borjade uppdaga sig. Modern menar att hur ska de sjalva kunna veta vilka
insatser det finns for att jobba pa med maten. Detta betyder att foraldrarna inte fatt behovlig

eller tillrackligt med information om vad man kan goéra for att underlatta och hjalpa.

| ett tidigare inlagg ar modern ocksa besviken da hon upplever att lakare och vardpersonal
inte lyssnar tillrackligt pa henne. Mamman, som hela tiden befinner sig med barnet vid
tillfallet, har enkelt att folja med hur barnet utvecklas fran dag till dag. Vissa ganger nar
barnet mar samre sa kan ldkarna mena att det inte ar nagot farligt utan att ens ha traffat
barnet. Mamman far i detta skede tjata till sig en kontroll varefter lakarna konstaterar att
barnet visst bor stanna vid sjukhuset med tanke pa sitt tillstand. Man ténker att lakare och
vardpersonal kunde lyssna mer till de som verkligen befinner sig nara den sjukdomsdrabbade
hela tiden, de borde vél anda fa ha en asikt gallande vad som behdvs vid vissa tillfallen, plus

att det nu ar fragan om en mamma till ett barn, det vill siga en vardnadshavare.
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”Det pdfrestande dr att vardpersonalen dr trotta, stressade och snurriga med. Ddrfor gloms
prover bort, saker blir fel och lakare blandar ihop patienter néar de pratar med en for de har

sd mdnga i huvudet”

Citatet ovan ar skrivet av.mamman i blogg 5, som menar att nar vardpersonalen ar sa
stressade och trotta sa paverkar det &ven moderns hélsa negativt. Hon upplever att det &r hon
som borde funnits dar for vardpersonalen och paminna dem om samtliga prover som ska tas

och vilka mediciner som ska ges nar och hur.

Senare i inlagget kan man ocksa lasa att modern far olika besked fran en skoterska och en
ldkare. Vid foraldrarnas otaliga forsok att ringa till barnonkologiska avdelningen for att soka
rad gallande barnets utslagna tillstand, sa menar skoterskan att de ska aka in for kontroll. De
hinner packa, svalja grat och trosta barn, fa allt klart for avfard och sa lakaren ringer och
meddelar att de ska avvakta hemma. Detta bevisar den daliga kommunikationen som pagar
mellan vardpersonalen och lakare. Genom att ha battre kommunikation kunde man undvika

att utsatta familjer for sa mycket onddigt arbete i en redan stressad situation.

6.5 Forslag till forbattring

| bloggarna forekommer séllan forslag till forbattring gallande vardpersonalens roll i
bemdtandet. Det kom mer tydligt fram vartat kritiken riktats, till exempel om bristerna
berodde pa sjukskétarna, lakarna eller ledningen och organisationen.

Det som dock kan konstateras att kraver forbattring ar kommunikationen mellan
vardpersonal. Ofta forekommer det att en skotare sager ett visst datum eller en viss tid at en
av foraldrarna, medans en annan skotare sager nagot helt annat at den andra foraldern.
Genom att se till att samtliga inom vardpersonalen har den information som &r den sanna

kan man undvika massor av missforstand och onddig forvirring hos foraldrarna.

Aven om alla inom vardpersonalen bara & manniskor, bér man kanske anda se till att inte
agera stressat gentemot det cancersjuka barnet och barnets foréldrar. Féraldrarna lever redan
i en otroligt pressad situation, sa ifall vardpersonalen som ar &mnade att hjalpa till i deras
situation fraser mot foéraldrarna och beter sig oanstandigt kan det latt handa att foraldrarna
sjunker djupare i sin sorg. Man maste vara valdigt forsiktig gentemot foraldrarna da man

aldrig vet hur pass daligt de mar.

| dvrigt namner foraldrarna inga problem gallande vardpersonalens bemétande, vilket leder

till att summerat &r det tva saker som kan forbattras. Kommunikationen mellan vardpersonal
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och att vara noga med att inte agera stressat mot foraldrarna eftersom att personalen da kan

uppfattas som elaka.

7 Diskussion

| detta kapitel kommer jag att granska mitt arbete och analysera mitt resultat. Analysen
kommer att ske med min teoretiska utgangspunkt i beaktan, vilket var hoppets betydelse. Jag
valde att anvanda mig av tva psykiaters tolkningar, Rojas Marcos (Marcos, 2020) och Eva

Benzeins (Benzein, 2012) tolkning.

7.1 Resultatdiskussion

Enligt de analyser jag gjort och det resultat som jag kom fram till utgaende fran bloggarna
jag last och granskat kan man konstatera att da det galler att ge stod at foraldrarnas i den
situation de befinner sig i, sa ar det séllan vardpersonalen som ger stod och de foreslar inte
heller vart foraldrarna kan vanda sig. Det &r oftast till exempel Barncancerfonden som far
informationen om att familjen har ett cancersjukt barn, varefter de kontaktar familjen och
erbjuder dem olika aktiviteter, sa som de gjort till exempel med familjen i blogg 4. Sadant
stod menar familjerna att har en positiv verkan pa sa satt att de kommer ifran vardagen och
kan fokusera pa annat an enbart cancern eller cancerrelaterade masten. Att barnet som &r sa
sjukt och séllan ler pa samma satt som tidigare, visar gladje tack vare aktiviteterna ar ocksa
véldigt gladjande for foraldrarna.

Aven om Barncancerfonden ar verksamma i Sverige finns dven liknande organisationer i

Finland vilket beskrivs och ndmns under kapitlet Kamratstdd.

Ofta namner foraldrarna i bloggarna att stor del av stodet kommer fran 6vrig familj, vanner
och bekanta, men ocksa folk som féljt med bloggarna under tiden som familjens barn
drabbats av cancer. Ovrig familj raknar jag som barnets farmor, farfar, mormor morfar samt
syskon till foraldrarna, som ger stod i form av hjélp. Sadan hjélp kan vara att passa barnets
syskon, umgas och finnas dar for barnet och foraldrarna, helt enkelt att peppa foraldrarna
och barnet att kimpa vidare och motivera dem att inte ge upp. | nagra av bloggarna namnde
foraldrarna att stodet kunde komma i form av gévor och presenter till barnet. Aven materiella
ting kan muntra upp i en brokig vardag. Allt det har har tydliga drag till coping, 4.2 dar det
star att ”Man bor ocksa hitta den ratta personliga hjalpen genom folk runtomkring som man

litar pa. Med den personen kan man prata om kanslor, hopp och oroligheter. Man kan
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prioritera sin tid och energi sa att man garanterat kan gora de saker man gillar och som far

en att ma bra”.

En negativ aspekt med att basera analyserna pa bloggar ar att féraldrarna kanske inte skriver
om allt och de namner inte vardpersonalen i alla sammanhang. Eventuellt kan
vardpersonalen ha bemott foraldrarna med massor av forslag till stod och hjélp. Ofta ar
blogganalyser en tolkningsfraga. Manga av foraldrarna namnde att vardpersonalen varit helt
fantastiska, till exempel i blogg 5. De menar att vardpersonalen fragat hur de mar och namnt
att alla pa avdelningen tanker pa dem och hoppas allt val at foraldrarna och framst barnet.
Sadant kan ocksa tolkas som ett stéttande bemotande. Ibland ndmnde férédldrarna att de
traffat deras favoritvardare vilket betyder att somliga bland vardpersonalen varit extra
betydelsefulla for barnet.

Gallande brister i vardpersonalens bemdtande uppmérksammade jag, vilket jag ocksa
tidigare namnt i mitt arbete under rubriken Bristfalligheter i bemd&tandet, tva saker som kan

forbéttras.

Forst har vi kommunikationen mellan vardpersonalen, vilket tydligt kom fram att kan vara
bristfallig i blogg 1. Genom att sinsemellan ha klara och tydliga uppgifter gallande tider,
datum och vilka mediciner som ska ges, hur de ska ges, och nér de ska ges, s& kan
vardpersonalen battre forsékra att ratt information direkt nar foraldrarna genom deras
bemdtande. Foraldrarna upplever det valdigt frustrerande om flera ur vardpersonalen sager
olika at foraldrarna, det leder inte bara till osékerhet hos foraldrarna, utan ocksa brister i dess
tillit gentemot vardpersonalen och hela sjukvardsorganisationen. Féraldrarna namnde ocksa
i ndgra av bloggarna att de sjalva varit tvungna att paminna vardpersonalen om tider,
mediciner och annat som r relaterat till cancervarden av deras barn. Foraldrarna som redan
bar ansvar 6ver omvardnaden av barnet ska egentligen inte behdva paminna vardarna om
medicinering, kontroller och 6vrigt som de ska utfora, utan det ansvaret ska ligga hos
vardpersonalen sjalva. Sa resultatméassigt borde vardpersonalen vara noggrann med att den

information de ger at foraldrarna faktiskt stiammer och ar relevant.

Det andra var att vardpersonalen borde vara mer forsiktiga i sitt bemétande sa att foraldrarna
och barnet inte ska uppfatta vardarna som stressade och elaka i sitt bemétande, vilket de
uppfattades som i blogg 1. Aven om vardpersonalen bara &r manniskor de ocksa och saklart
kan ha samre dagar ibland, sa bor de vara noggranna med att inte ta ut sina aggressioner pa

de som de ska varda och ha ansvar for i sitt arbete. Foraldrarna ar redan valdigt kansliga med
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tanke pa sin svara situation, vilket sager sig sjalvt att de inte ska behdva utsattas for ett daligt

bematande. De ska kunna lita pa vardpersonalen och kanna sig trygga hos dem.

Enligt den teoretiska utgangspunkten som i mitt arbete ar hoppet sa finns det manga aspekter
som man kanner igen géllande Hopp i foréldrarnas beréttelser. Féraldrarna namner ofta att
de hoppas pa battre resultat, att de hoppas att deras barn ska borja ma battre, de hoppas att

cancern ska bli botad.

Enligt Rojan Marcos kunde man dela in hoppet i fyra olika element. Dessa var att ha
personlig kontroll, att man soker en forklaring, att man skapar minnen, och som sista
element, att man soker en kansla av tillhorighet. (Marcos, 2020) Manga av dessa element

kande man mycket vél igen nér foraldrarna skrev sina blogginlagg.

Manga av foraldrarna anvande sig av det tredje elementet och skapade minnen genom att
samla dem i bloggarna, vilket gjorde att de kunde blicka tillbaka i cancerférloppet och
paminna sig sjalva om hur starka de ar som tagit sig genom sa& mycket. Att minnas svara

stunder kan gora foraldrarna starka nar nya motgangar uppstar.

Manga foraldrar anvande sig ocksa av det fjarde elementet vilket innebar att man skapar en
kansla av tillhdrighet. Att skapa tillhdrighet betyder att man delar med sig av sina kanslor
till nagon partner, foralder, ett syskon eller en néra van. Det fanns ett ordsprak som 16d
”Delad gladje dr dubbel glidje, delad sorg dr halv sorg”. Manga av foraldrarna sokte
tillhorigheten hos sina foréldrar. Far- och morforéldrarna var ofta forekommande personer
att vara med och ta del av kanslorna. Genom bloggarna fick foraldrarna ocksa tillhorighet
genom sina lasare och foljare. Folk skrev kommentarer under deras inldgg, och det var endast
fragan om vénliga saker. Folk 6nskade att de kunde hjélpa pa nagot satt och dnskade all
lycka for framtiden &r foraldrarna och framst at deras barn. Aven om kommentarerna ar
skrivna av ofta okanda personer for familjen sa kan det anda kannas uppmuntrande at

foraldrarna da de vet att folk verkligen bryr sig.

De tva forsta elementen, vilka var att ha personlig kontroll och att hitta forklaringar till
situationen var element som séllan tydliggjordes i deras blogginlagg. Det &r svart att kunna
kontrollera en cancersjukdom som forélder. Det &r ldkarnas uppgift att bota och hindra
spridningen av cancern i kroppen. Som foralder & man ganska bortom kontroll géllande
sjukdomen. Det finns séllan en forklaring till varfor ett barn insjuknar i cancer, varefter det

blir svart att finna forklaringar till varfor det blev som det blev.
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Genom det stod som foraldrarna fick fran till exempel Barncancerfonden sa kunde
foraldrarna kanna sig hoppfulla da de eventuellt for forsta gangen pa lange fick se sitt barn
skratta och ha roligt.

7.2 Metoddiskussion

Under detta kapitel kommer jag att diskutera metoden som jag anvant mig av for att
genomfdra mitt arbete samt resultaten jag fatt nar jag utfort arbetet.

Metoden jag valde att anvanda var en kvalitativ innehallsanalys. Jag valde att anvanda
bloggar som material for analys. Jag anser att bloggar har fungerat val som material i mitt
arbete. Da man analyserar och laser bloggar ar det fragan om personliga beréattelser som ar
skrivna av foraldrarna sjalva. Om man jamfor med artiklar sa kan det handa att nagon annan
intervjuat foraldrarna, vilket leder till att den som intervjuat har skrivit med sin egen tolkning
och uppfattning, med andra ord kan det handa att viktiga saker som foréldrarna ndmner inte

skrivs ner eller gloms bort.

Nar foraldrarna sjalva far skriva sin beréttelse blir det betydligt mer sjalvklart att ingenting
lamnas bort fran det de vill dela med sig av. Dock finns det en risk med att analysera bloggar,
och det &r att foraldrarna inte alltid nddvandigtvis skriver allt som kunde varit till nytta for
ett arbete som detta. De skrev sallan om vad som kunde varit battre géllande bemdtandet
fran vardpersonalen, endast fa ganger var det skrivet om nagot direkt relaterat till

bemdtandet. Kanske det betyder att det inte fanns sa mycket att klaga pa.

Jag tycker att det var gripande att analysera bloggar. Man fangades verkligen med i
foraldrarnas upplevelser och verkligen led med dem och deras barn. Det var ofta hemska
berattelser om hur deras barn madde, men ocksa hur de sjalva madde. Manga ganger kunde
allting kannas hoppl6st da bara motgangar kom emot. Hur garna man an vill sa ar det valdigt
svart att satta in sig i samma situation. Sadana kéanslor som foréaldrarna bar pa kan man bara

uppleva och relatera till om man faktiskt befunnit sig i samma situation.

Fordldrarna var valdigt bra att beratta och skriva, man fangades snabbt med i
handelseforloppet och hade svart att sluta lasa om deras upplevelser. Tack vare att man blev
sa pass intresserad av vad som komma skall i berattelserna ledde det till att arbetet séllan
blev trakigt att utfora. Det blev véldigt intressant att analysera beréattelserna och ta fasta pa
vad de sager. Ofta kunde det vara fragan om att tolka vissa situationer for att vara séker pa

om de ar anvandbara i arbetet.
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8 Slutledning

Resultatet som jag fick utav arbetet var pa satt och vis forvantat. Man kunde nastan réakna
med att det skulle forekomma kommunikationsbrister mellan vardpersonalen. Ofta har
vardpersonal sa mycket som de maste komma ihdg och halla reda pa, vilket enkelt kan leda
till felségningar gallande tider, datum och metoder nér de informerar foréldrarna. Detta &ar
nagot som verkligen borde tas béattre i beaktan. Foraldrarna har redan svart att fa ihop
vardagen med tanke pa den situation de befinner sig i. Att man da fatt fel datum att planera

efter kan stalla till med véldiga problem och svarigheter att stalla om sitt schema.

Jag anser ocksa att det ar bedrovligt att vissa fordldrar sjalva fatt paminna vardpersonalen
om medicineringar och kontroller, till och med om hur medicineringen ska utforas.
Foréldrarna har séllan sadan kunskap, om de da forstas inte rakar vara utbildade i att hantera
mediciner och tillhérande ansvar. Att de da ska behdva bara sadant ansvar ar helt orimligt.
Om vardpersonalen inte vetat om sadana saker som tider for medicinering eller
administreringssatt sa tyder det pa att det varit stora brister i kommunikationen mellan
vardare och lakare.

Att en sjukskdtare kan ha en samre dag ar helt manskligt. Men det ar inte ratt att visa det at
barnen eller foraldrarna. Vardpersonalen borde kunna forsta att bade barnen och foraldrarna
redan har det tungt. Att utsatta dem for ens egna missndjen ar bara en till belastning at barnen
och foraldrarna. Som om de inte redan har tillrackligt att grubbla dver. Som exemplet under
rubriken “Bristfdlligheter 1 bemétandet” dér vardaren beter sig viéldigt daligt mot fordldern
och barnet. Bara for att karlet i barnets emlade hand brister sa rycker vardaren &t sig barnets
o-emlade hand och ger sig pa att sticka dar utan beddvningssalva, barnet skriker av panik,
vilket ar helt forstaeligt. Att vardaren sedan ocksa fraser at foraldern att hen ska hjalpa till
for att det ”maste goras”, gor saken inte bittre, vardaren har redan innan allt detta suckat
dver situationen. Detta var enligt mig ett tydligt bevis pa att vardaren hade en sémre dag och
inte kunde hantera sin emotionella sida vilket ledde till att det rann ut Over det cancersjuka
barnet och barnets forélder.

Exemplet ovan ska enligt mig absolut inte fa ske. Hellre da att vardaren ber nagon annan
utfora arbetet istéllet for att behandla sina patienter pa det viset. Det var dven nagot som

foraldern skrev att hen sjalv dnskat att vardaren gjort med tanke pa situationen.

Jag upplevde att fordldrarna bast funnit hopp genom att se sitt barn le och skratta. Sadant

forekom oftast under till exempel julhelger da de kunde vara samlade hela familjen. Att
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komma bort fran vardagen med cancer sa gott det gar kunde kéannas hoppfullt vilket jag klart
kan forsta. Det maste vara valdigt tungt att standigt behdva oroa sig och ha cancern som
skaver i bakhuvudet. Att for en kort stund ha majlighet att fokusera pa annat maste kannas
valdigt skont och avkopplande, da ar julen ett bra tillfalle ocksa med tanke pa att man samlas

med sina nara och kara.

Jag vill tro att man nog kan fa rad om stod fran vardpersonalen trots att fordldrarna i
bloggarna inte namner det. Om man fragar av vardpersonalen kan de antagligen nog i alla
fall ge nagon typ av riktlinje till var man kan soka stod. Barncancerfonden ar ju ett alternativ
som kan stoda enormt mycket vilket man kan anta att de flesta har hort talas om i nagot

sammanhang.
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