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Sammanfattning
Syftet med studien var att utifran intervjuerna analysera sjukskdterskornas upplevelser av att

arbeta med barn och ungdomar med cancer samt hur de bemoter dessa barn och ungdomar.
Genom en deskriptiv empirisk intervjustudie med kvalitativ ansats utfordes sju
semistrukturerade intervjuer med hjélp av en intervjuguide. Det insamlade materialet
analyserades med kvalitativ manifest innehallsanalys. Tre kategorier identifierades:
Interaktioner i varden, Sjukskaterskans bemotande samt Gladje och vanmakt. Studien visade
att deltagarna upplevde en stor glédje och tillfredstéllelse i sitt arbete. Trots det kan arbetet
ibland vara pafrestande, till exempel om barnen kénner smarta som inte gar att lindra. Da fann
deltagarna stort stod i att fa ventilera med kollegor. Tva betydelsefulla aspekter i métet med
barn och ungdomar med cancer var enligt deltagarna att bemotandet sker pa deras individuella
utvecklingsniva och att alltid vara arlig trots att det kan innebara att stéllas infér svara
situationer och fragor. Det var ocksa enligt deltagarna viktigt att se det friska i barnet trots
svar sjukdom och behandla dem som alla andra barn.

Sjukskaterskor bor anpassa sitt bemdétande och den information som ges till barn och
ungdomar utifran individens utvecklingsniva. Arbetet med barn och ungdomar med cancer
var utvecklande och givande men kunde samtidigt vara pafrestande, da var det viktigt att

ventilera och fa stod fran kollegor.

Nyckelord: Barn, Cancer, Sjukhusvistelse, Sjukskdterska, Upplevelse



Abstact

The purpose of this study was to analyze interviews relating to nurses’ experiences of working
with children and adolescents with cancer and the manner in which they interact and respond
to them. Descriptive empirical interview study with a qualitative approach was used. Semi-
structured interviews were conducted using an interview guide. The interviews were analyzed
using qualitative content analysis. Three categories were identified: Interaction in care,
Nurse-patient interactions and Joy and despair. The study shows that participants feel a great
joy and satisfaction in their work. However, the work can sometimes be stressful - for
example if children feel pain that cannot be relieved — and in such circumstances the
participants find great support from ventilating issues with their colleagues. Based on the
seven completed interviews, the authors found that two important aspects of the nurses
relationship with children and adolescents with cancer, is that the nurse-patient interaction is
kept at the child’s level of development and to always be honest, even though the participants
may face difficult situations and issues. It is also important, despite severe illness, to see to
that which is healthy in the child and to treat them like any other.

Nurses should adapt their responses and the information they give to children and young
people according to the child’s level of development. To work with children with cancer is
challenging and rewarding but can also be stressful, so it's important to vent thoughts and

feelings and get support from colleagues.
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Introduktion

Cancer hos barn

Tidigare i historien ansags cancer hos barn vara en sa gott som obotlig sjukdom. Men tack
vare de framsteg forskare gjort de senaste artiondena kan nu de flesta av barnen raddas
(Hallstrom & Lindberg, 2009). Risken att drabbas av nagon form av cancer 6kar med stigande
alder, anda insjuknar enligt Folkhalsorapporten (2009) 200-300 barn i Sverige av cancer varje
ar. Cancerformer som férekommer hos barn brukar delas upp i tre kategorier. Dessa utgors av
Leukemier, Hjarntumdrer och Solida (fasta) tumdrer. Leukemi &r den vanligaste
cancerformen, darefter kommer hjarntumorer som trots att det ar en solid tumérform utgor en
egen kategori da den &r sa pass vanlig. Den tredje gruppen bestar av olika solida tumérer som
bland annat kan drabba lymfkortelvdvnad och sympatiska nervsystemet (Hallstrom &
Lindberg, 2009).

Nar ett barn far diagnosen cancer paverkas bade familjen och barnet (Hallstrom & Lindberg,
2009). Barns upplevelser av att leva med en cancerdiagnos kan bade generera positiva och
negativa erfarenheter. Barnen uttrycker radsla for medicinska procedurer och sorg Over att
inte kunna delta i de aktiviteter de vanligtvis &r engagerade i. Samtidigt upplever vissa av
barnen att det finns positiva aspekter med sjukdomen bland annat presenter och
uppmarksamhet fran familj och omgivning. De kanner ocksa en stor gladje nar behandlingen

gar framat och de inte langre behdver vara inlagd pa sjukhus (Griffiths et al. 2010).

Barnsjukvard i ett historiskt perspektiv

Synen pa att varda sjuka barn har forandrats mycket under de senaste 150 aren. De forsta
barnsjukhusen byggdes pa mitten av 1800-talet. Da uppmanades barnens modrar att vara
aktiva i barnets vardande eftersom asikten var att deras ansvar for barnen var lika stort dven
nar de var sjuka, det var dessutom ont om sjukvardskunnig personal. | slutet av 1800-talet
forandrades installningen till foraldrarnas inblandning i varden, de skulle nu inte alls traffa
sina barn nér de var inlagda pa sjukhus. Sjukhussystemet var uppbyggt sa att man behandlade
barnet pa ett mekaniskt satt vilket innebar fasta rutiner och ytterst begransad kontakt mellan
barn och foraldrar. | mitten av 1900-talet skedde radikala forandringar inom barnsjukvarden.
Man insag att barn tog allvarlig skada om de separerades fran sina foraldrar under
sjukdomstiden (Mansson & Enskar, 2008). Efter 1940 vaxte specialiteten barnonkologi fram.

Dérefter har bade behandlingen och uppfattningen om hur barn ska vardas gétt framat. Ar




1959 gavs en rapport ut av Platt-kommittén under ledning av Sir Harry Platt. Denna rapport
innehdll 55 rekommendationer som bland annat sa att barn och foraldrar skulle vara pa
sjukhus tillsammans (Shields & Nixon, 1998). Det skulle &ven vara fria besokstider och
familjen skulle fa noggrann information innan barnen lades in pa sjukhus. Dessa
rekommendationer nadde Sverige forst i borjan av 1970-talet och en omorganisation inom
barnsjukvarden inleddes. Darefter har ytterligare direktiv tagits i bruk som innebér att
foraldrarna ansvarar for barnet aven under sjukhusvistelsen och foraldrarna ar ocksa delaktiga
i beslut som ror barnets vard (Kreuger, 2000). | var tid har vardpersonal stor kunskap om hur
barnet skall vardas och dven hur man hjalper familjen att hantera situationen (Enskar, 1999;
Kerr et al. 2004).

Barns upplevelser av att vardas pa sjukhus

For att ge barn adekvat behandling och bemd&ta dem pa rétt satt ar det viktigt att de behandlas
pa en vardavdelning som ar speciellt anpassad for barn (Hallstrom & Lindberg, 2009). Norena
Pena och Cibanal Juan (2011) beskriver i sin studie att barn kan uppleva att sjukvardspersonal
riktar information om deras tillstand till foraldrarna. Detta kan gora att barnet blir osékert pa
vilken roll han/hon spelar i interaktionen med varden. | en studie av Cantrell et al. (2009)
beskriver 11 deltagare hur de som barn upplevde att véardas for cancersjukdom. Tva av
deltagarna hade bade erfarenhet av att vardas pa barnavdelning och vuxenavdelning. De hade
negativa upplevelser fran de ganger de behandlades pa vardavdelning for vuxna, av
sjukskaterskor som inte var specialiserade pa barn.

Barn med cancer kan uppleva olika typer av stress. De vanligaste orsakerna till fysisk och
emotionell stress ar oro for smarta, illamaende och trétthet. Samt oro infor medicinska
procedurer, en ké&nsla av utanforskap samt att férlora familj och vanner (Hedstrém, 2003,
Hildenbrand et al. 2011, Coyne et al. 2006). Barn kan ocksa uppleva stress i samband med
haravfall eftersom det paverkar deras sjalvbild, de vill da ofta dolja detta med hjélp av en
scarf eller mossa (Cicogna, 2010, Hildenbrand et al. 2011). Ungdomar kan kénna stress infor
att fa ett forandrat utseende medan yngre barn visade en 6kad oro infor doden (Hedstrom et
al. 2003). Barn kan redan i 5 till 6 ars alder forsta att livet slutar med doden och de kan
dessutom nagra ar senare inse att doden kan drabba alla, det ar da den mest intensiva radslan
for att sjalva do intréder. Sjukskoterskan bor vara medveten om att barnet kan associera sin
egen dod med mycket smarta och angest. Barnet kan behdva mer information i sadana
situationer &n vad sjukskoterskan ar medveten om, det &ar da viktigt att vara lyhord och

uppfatta dessa signaler (Kreuger, 2000).




| studien av Cantrell et al. (2009) beskriver flera deltagare att de under sin sjukhusvistelse
ofta uppmanades av personalen att gora saker de upplevde som jobbiga till exempel att duscha
och vara aktiv pa avdelningen i den man det var méjligt. Detta irriterade dem som barn men
som vuxna uppskattar de att personalen kampade for att ge dem en sa normal vardag som
mojligt. Nar deltagarna var inlagda pa sjukhus visste de att de skulle beh6va genomga manga
obehagliga procedurer. Nagot som kunde fa dem pa lite battre humor var vetskapen om att
sjukskoterskorna var dar och gjorde det roligare under behandlingen.

”..that’s how I knew they really cared because they wanted to hang out with me as a person.

They weren't just there to put my IV in or something and just leave.” (Cantrell et al. 2009,
5.307)

Ibland blir sjukhusvistelsen véldigt 1ang, men Levin Newby et al. (2000) beskriver att barn
och ungdomar som tillfrisknat fran cancer generellt inte fungerar samre socialt an sina
jamnariga friska kamrater. Flera studier beskriver att det inte finns nagon signifikant skillnad
mellan friska barn och barn som genomgar cancerbehandling gallande sjalvkansla, oro/angest
och depression (Arabiat et al. 2012, Von Essen et al. 2000). Forskningsresultaten ar dock inte
entydiga da Moore et al. (2003) beskriver att det ar skillnad pa barn och ungdomar som haft

cancer och de som inte haft det.

Sjukskoterskans roll

Som barnsjukskaterska ska man kunna méta bade barnets positiva samt negativa kénslor,
detta utan att paverkas av vare sig alder, utvecklingsniva, familjesituation, bakgrund eller
sjukdom och handikapp (Kompetensbeskrivning for barnsjukskoterskor, 2008). Barnen kan ha
manga fragor och det ar da viktigt att ge information som &r anpassad efter barnets
utvecklingsniva (Hallstrom & Lindstrom, 2009). Sjukskdterskan bor hitta en balansgang
mellan att vara engagerad i patienten och familjen utan att bli for engagerad eftersom arbetet
da kan leda till stor psykisk pafrestning (Bakke & King, 2000, Reynolds, 2002, Kreuger,
2000). Manga barn med cancer upplever smarta och sjukskoterskan bor ge forslag till barnen
och deras foraldrar om olika tekniker for att hantera smértan. Vissa tycker att det &r mest
effektivt att anvénda sig av aktiva copingstrategier som till exempel djupandning. Andra kan

foredra passiva strategier som att bli distraherad eller att sova (Bossert et al. 2002).

Barn uppskattar ett vanligt bemotande fran sjukskoterskan och vérdesatter relationer under

sjukhusvistelsen bland annat relationer med vardpersonal ((Norena Pena & Cibanal Juan,




2011, Griffiths et al. 2000). Det &r inte alltid latt for barnen att kommunicera med personalen
och fa dem att forsta hur de mar, speciellt inte om barnet har ont, mar illa eller mar psykiskt
daligt. Att Iata barnen rita och skriva ner sina kanslor kan da vara ett bra alternativ for
sjukskaterskor for att uppratthalla en god kommunikation. Detta satt att kommunicera kan
ocksa hjalpa barnen att fa klarhet i kanslor och tankar som de har svart att forsta (Rollins,
2005). Det ar ocksa viktigt att som sjukskoterska vara medveten om betydelsen av icke-verbal
kommunikation. Berdring ar ett exempel pa detta och kan férmedla varme och empati till
barnet (Reynolds, 2002).

Ibland kan det vara svart for sjukskoterskan att fatta beslut och hantera olika situationer, da
kan en omvardnadsteori vara ett bra arbetsverktyg. Teorin hjalper sjukskéterskan att fokusera
pa de viktigaste delarna av en situation (Schmieding, 1993). Sjukskéterskan moter dagligen
olika personer och det ar viktigt att kunna bemota dem utifran deras individuella behov
(Kreuger, 2000). En person som ansag att patientens individuella och omedelbara behov
skulle ligga till grund for sjukskoterskans handlingar var Ida J. Orlando,
psykiatrisjukskoterska, som foddes 1926 i USA (Tyra, 2008). Orlando utvecklade en
omvardnadsteori eftersom hon var missndjd med hur sjukskoterskor upplevdes handla pa
order av lakare. Enligt Orlandos omvardnadsteori grundar sig stress och hjalploshet i att
patienter av olika anledningar inte kan utrycka sina behov. Darfér menar Orlando att det ar
sjukskaterskans uppgift att forsta och tillfredsstalla patientens behov av omedelbar hjélp och
att samspelet mellan sjukskoterska och patient ar har och nu (Schmieding, 1993).

Att vara barnsjukskoterska handlar om att se barnet och dess individuella behov, detta i
enlighet med Orlandos omvardnadsteori (Schmieding, 1993). Det ar viktigt att sjukskoterskan
observerar patienten och ser vad barnet behdver samt att tillgodose varje familjs behov utan
att lata sina egna asikter paverka bemétandet (Hallstrom & Lindberg, 2009) Ett exempel pa
bra bemétande kan bland annat innebéra formagan att kunna "kommunicera med patient,
narstaende, personal och andra pa ett respektfullt, lyhort och empatiskt satt" (Kristoffersen et
al. 2005 s.16).




Problemformulering

Som barnsjuksjukskoterska &r det viktigt att se patientens individuella behov, det ar viktigt att
barn far positiva upplevelser av varden. Det &r darfor angelaget att gora en studie som belyser
sjukskaterskans roll i bemotandet av barn och ungdomar med cancer. Da tidigare forskning
visat att barn och ungdomar kan kéanna sig forbisedda i varden gors denna intervjustudie for
att de som tar del av resultatet skall bli mer uppmarksam pa vad ett bra bemétande av barn

och ungdomar med cancer kan innebéra.

Syfte
Syftet var att utifran intervjuerna beskriva sjukskoterskornas upplevelser av att arbeta med

barn och ungdomar med cancer samt hur de bemdter dessa barn och ungdomar.




Metod

Design

Deskriptiv empirisk intervjustudie med kvalitativ ansats (Polit & Beck, 2012).

Urval och undersokningsgrupp

Sju sjukskaterskor som arbetar pa barnavdelning dar barn och ungdomar med cancer vardas,
inkluderades genom ett bekvamlighetsurval (Forsberg & Wengstrom, 2008). Kriterier for att
inkluderas var foljande: deltagarna skulle vara utbildade sjukskoterskor yrkesverksamma
inom onkologisk vard, de skulle ha arbetat med barnonkologi i minst 6 manader och varda
barn och ungdomar 0-18 &r med cancer. Deltagande sjukskoterskor hade arbetat med

barnsjukvard 7-39 ar.

Tillvagagangssatt

Respektive verksamhetschef pa ett universitetssjukhus och ett lanssjukhus i Mellansverige
kontaktades via telefon och mail for att undersoka huruvida det fanns nagot intresse hos
avdelningssjukskoterskorna att delta i studien. Verksamhetscheferna pa respektive avdelning
gav samtycke till studien. Forfattarna skickade ut en formell forfragan samt ett
informationsbrev till respektive verksamhetschef dar det framgick att 3-4 deltagare
efterfragades. Darefter vidarebefordrade verksamhetschefen informationen till
vardenhetschefen som i sin tur fragade sjukskaoterskor pa avdelningen om deltagande. Nar
fyra- respektive tre sjukskaoterskor pa varje avdelning svarat ja muntligt lamnade
vardenhetschefen kontaktuppgifter till forfattarna sa att tid och plats for intervju kunde
bestammas med respektive sjukskoterska via mejl. Om svaret fran sjukskoterskan drog ut pa
tiden kontaktades sjukskoterskan via telefon istéllet. For att testa intervjuguiden genomfordes
en pilotintervju med en sjukskoterska som inte arbetade pa nagon av de utvalda
avdelningarna, denna intervju inkluderades inte i resultatet. Efter pilotintervjun lade

forfattarna till ytterligare en fraga i intervjuguiden.

Datainsamlingsmetod

Individuella semistrukturerade intervjuer (Forsberg & Wengstrém, 2008) utférdes med varje
sjukskoterska pa dennes arbetsplats under perioden 4/1-18/1 2013. Intervjuguiden inneholl sju
6ppna fragor som bland annat berérde vad deltagarna ansag vara ett bra bemotande av barn
och ungdomar med cancer, val av yrke, upplevelsen av att varda barn och ungdomar med

cancer samt om handledning pa arbetsplatsen. Efter pilotintervjun lades fragan »Vill du




beritta ndgonting mer om ditt arbete?”’ till. Forfattarna valde dven att anvianda foljdfragor som
till exempel: Berétta mer, kan du utveckla? (Polit & Beck, 2012). Intervjuerna spelades in
med hjélp av mobiltelefon. Bada forfattarna deltog under intervjuerna men hade olika roller,
den ena ledde intervjerna som varade mellan 9,15 minuter och 19,26 minuter med en
genomsnittlig tid pa 13,34 minuter samtidigt som den andra antecknade. Forfattarna turades

om att utfora intervjuerna och att anteckna.

Dataanalys

Intervjuerna har transkriberats och analyserats utifran sjukskoterskornas upplevelser av att
arbeta med barn och ungdomar med cancer och hur de beméter dem. Genom kvalitativ
manifest innehallsanalys (Graneheim & Lundman, 2004) har forfattarna, efter att ha last det
transkriberade materialet ett flertal ganger, tagit ut meningsenheter. Det vill sdga meningar
och ord som utmérker sig genom att vara relevanta for syftet. Dérefter komprimerades
meningsenheterna utan att forlora viktigt innehall, detta kallas kondensering. De
komprimerade meningsenheterna fick en etikett (kod) som beskrev dess innehall. | nésta steg
placerades koderna i subkategorier for att urskilja centrala delar i den insamlade texten.
Slutligen sorterades flera subkategorier med liknande innehall i ett antal kategorier. Efter
genomford kvalitativ manifest innehallsanalys sammanstéllde forfattarna ett resultat. Denna
process har under arbetets gang diskuterats fram och tillbaka, bade forfattarna emellan och

med handledaren.




Tabell 1. Beskrivning av tillvagagangssatt vid bearbetning av intervjuerna med hjalp av

kvalitativ manifest innehallsanalys.

Ja det dr ju ingen
skillnad pa barn
som har cancer,
mot de andra
barnen, man ska
bemdta dem som

Det &r ingen
skillnad pa barn
som har cancer
och andra barn.
Man ska bemota
dem pa samma

Inte gora skillnad
pa barn med
cancer.

Att mota barn och | Sjukskdéterskans

ungdomar pa ratt
niva.

bemétande.

alla andra. Sétt.

Oftast tycker jag | Oftast racker det | Vikten av att Stod fran Interaktioner i
att det racker att att prata med ventilera med kollegiet. varden.
prata med kollegorna. Om kollegor.

kollegorna, men det varit

ibland om det oklarheter behdvs

varit oklarheter da | ytterligare stod.

kan jag tycka att

det kan behdvas

ytterligare stod.

Till och fran ar Jobbigt till och Att inte racka till. | Att inte kunna Gladje och
det ju jattejobbigt | fran nar man inte lindra. vanmakt.

nar man har de
har svart sjuka
som man inte kan
hjélpa och som
till slut dor.

kan hjélpa.

Etiska overviganden

Sjukskaterskorna som intervjuades gav sjalva muntligt samtycke till deltagande och kunde nar

som helst avbryta sitt deltagande utan att ange anledning till detta. All information har
hanterats konfidentiellt (\VVardslakarférbundets helsingforsdeklaration, 2002). Med

konfidentiellt menar forfattarna att all information som framkom vid intervjuerna har

hanterats enbart av forfattarna och handledaren. De ansvarar for att all information bearbetats
med storsta forsiktighet. Ljudfilerna har under arbetes gang forvarats inlasta dar ingen
utomstaende kunnat ta del av dem. Efter avslutat och publicerat arbete destrueras ljudfilerna.
Informationen presenteras pa gruppniva for att enskilda personer inte skall kunna identifieras i
texten. Vardenhetscheferna for respektive avdelning kontaktades for att konsulteras angaende
hur forfattarna skulle hantera eventuella situationer dér de intervjuade personerna behdvde
stod i samband med eller efter intervjun. Vid en sadan situation skulle vardenhetschefen

hantera detta.




Resultat

Studiens resultat redovisas i lI6pande text med kursiverade citat fran intervjuerna. Efter varje
citat anges sjukskdterska och ett nummer mellan 1-7. Till exempel benamns sjukskoterska

nummer 7 med S7.

Forfattarna har genom kvalitativ manifest innehallsanalys identifierat tre kategorier:
“Interaktioner i varden”, ”Sjukskéterskans bemétande™ samt Gladje och vanmakt”. Inom
respektive kategori finns ett antal subkategorier, dessa presenteras nedan i figur 1.

e Att skapa en djupare
relation

e Stod fran kollegiet

Interaktioner i varden

e Att mota barn och
ungdomar pa ratt
Sjukskéterskans bemdtande niva

e Arlighet och trygghet

Gladje och vanmakt e Attinte racka till
e Far sa mycket tillbaka

Figur 1. Kategorier med tillhérande subkategorier.




Interaktioner i varden
Inom denna kategori har forfattarna identifierat subkategorierna att skapa en djupare relation
samt stod fran kollegiet. Denna kategori speglar moten som deltagarna beskrev att de stoter pa

i sitt yrke och hur de hanterar situationer som uppstar.

Att skapa en djupare relation

Arbetet pa en barnavdelning skiljer sig mycket fran att arbeta pa en avdelning for vuxna. En
av deltagarna beskrev att det pa arbetsplatsen ofta finns mojlighet att fa tiden att racka till for
att umgas med barnen, till exempel spela spel eller mala. Redan under ankomstrapporten tog
personalen reda pa vilka intressen barnet har for att ha nagot att knyta an till. Detta kan till
exempel vara sport, spel eller tv-program. Flera av deltagarna beskrev att de far en djupare
relation till barn med cancer och deras familjer tack vare de langa vardtiderna. Samtidigt
menade en av deltagarna att det férmodligen inte var all personal som uppskattade de langa
vardtiderna och tyckte att det var skont att inte beh6va félja barnen under sa lang tid. En
nackdel med arbetet med dessa barn var att nar man har foljt ett barn manga ar var det

oundvikligt att inte paverkas om barnet blir véldigt sjukt eller avlider

”..man blir ndstan som en del i slikten, eller ja det blir man ju inte men man blir ju vildigt
nara bekant som de kanner igen och de kommer och beréttar saker, bade trakiga och roliga
saker.” (S6)

Stod fran kollegiet

Graden av handledning varierade mellan de olika sjukhusen men gemensamt for de bada var
att det for tillfallet inte fanns ndgon strukturerad handledning. Bada sjukhusen hade dock
team-tréffar dar barnets behandling och situation diskuterades. | akuta och ovéntade
situationer &r ledningen pa ett utav sjukhusen noga med att fraga personalen om de vill ha
ytterligare stod. Deltagarna beskrev att det var viktigt att kunna bolla fragor och funderingar
med varandra pa avdelningen och samtliga deltagare var dverens om att de pa respektive
arbetsplats hade ett 6ppet klimat och pratade mycket med varandra. Att 6ppet visa kénslor var
for personalen inget frammande och de stottar varandra om det hander nagot tragiskt eller en
patient dor. Alla dr dock olika och hur mycket av arbetet en person bar med sig varierar for
alla. En deltagare beskrev att de flesta som arbetar pa avdelningen har egna barn och det gor
det lattare att satta sig in i foraldrarnas situation, det blir ocksa lattare att prata med barnet om

saker de ar intresserade av. Det kan dock vara jobbigt att varda barn som &r i samma alder




som ens egna barn. En sadan situation beskrev deltagarna som extra kravande och da ar det

bra att ha stod fran kollegiet.

”Ibland nér man har det lugnt sd stinger ju vi liksom dorren till vart personalrum och sa
ventilerar vi dar med varandra. Det tycker jag ger mycket mer &@n all handledning i
vdrlden.”(S7)

Sjukskoterskans bemoétande

Inom denna kategori har forfattarna identifierat subkategorierna att méta barn och ungdomar
pa ratt niva samt arlighet och trygghet. Har beskrev deltagarna de verktyg som deltagarna
anvander for att bemata svart sjuka barn och ungdomar samt deras familjer pa ett adekvat sétt.

Att mota barn och ungdomar pa ratt niva

Flera deltagare betonade att de som vardas pa barnavdelning ar mellan 0-18 ar och att det &r
stor skillnad i bemotandet da utvecklingsnivan skiljer sig mycket mellan de olika aldrarna. Att
mota nagon pa ratt niva kunde bade innebéra att man rent fysiskt satte sig ner for att fa
ogonkontakt med barnet men aven att bemaétandet skulle ske pa deras utvecklingsniva. Sma
barn och ungdomar upplevde enligt deltagarna olika saker som jobbiga. Ungdomar har ofta
mycket fragor om sjukdomen och tycker att det ar jobbigt eftersom de ar mer medvetna om
vad sjukdomen innebér. Det ar ocksa pafrestande for dem eftersom de &r i en frigorelsefas
men pa grund av sjukdomen blir de aterigen beroende av sina foraldrar. De missar dven
mycket i skolan och forlorar kontakten med kompisar. Ungdomarna borde enligt deltagarna
bematas pa ett annorlunda satt 4n de yngre barnen, detta kunde innebara att fa prata med
vardpersonal utan att ha foraldrarna narvarande. Sma barn tycker att det ar jobbigt med

obehagliga behandlingar sa som sprutor och provtagningar.

”Man far ta liksom vilket barnet ar, pa deras niva om det sa ar att krypa pa golvet, da far

man gora det, hitta ndgon éppningsfras. ”(S4)

Deltagarna beskrev att trots att barnen &r svart sjuka ar en av fordelarna i arbetet att barnen
inte har nagon sjukdomsvinst. Sma barn lever mer har och nu, de tanker inte pa framtiden i
samma utstrackning som ungdomar. De sma barnen vet att de ar sjuka men inte varfor, de
bryr sig inte om att behandlingen ar valdigt lang utan fokuserar pa det som hander for dagen. |
motet med dessa barn var det enligt deltagarna viktigt att tdnka pa att barn &r barn oberoende

av diagnos och det galler att hitta det friska hos barnet. Samtidigt var det viktigt att tdnka pa




att barnen &r sjuka och vissa dagar mar samre, da maste man anpassa bemaétandet efter

situationen.

”Och det finns ingen sjukdomsvinst hos barn, barn vill vara friska, de vill leka ute och ja...
Ena stunden ar man dalig och i nésta &r man ute och leker igen. Jag tycker att det ar
fantastiskt. ’(S1)

Arlighet och trygghet

Samtliga deltagare beskrev hur viktigt det var att alltid vara arlig mot barnen dven da det
handlar om valdigt svara fragor sasom fragor om déden och sjukdomen. Man ska enligt
deltagarna svara arligt och inte foérskéna sanningen. Vissa barn gor ett aktivt val och vill inte
ha information om sjukdomen och behandlingen och da maste det respekteras. Det kan &ven
vara sa att foraldrarna inte vill att barnen ska fa veta vad sjukdomen innebér och hur sjuka de
ar, da maste man enligt en av deltagarna respektera dven detta till en viss grans. Man ska
aldrig ljuga eller undanhalla viktig information for barnet men om det &r foraldrarnas 6nskan

kan det vara nodvéndigt att ”gé runt” sanningen.

" Arlighet dir det viktigaste, att vi dr drliga med vad vi ska géra och vad vi har tinkt och
planerar, och att man inte forsoker forskona: att det har gor inte ont. Att man ar arlig for det

laser de ju av valdigt fort, om man inte ar arlig.” (S5)

Deltagarna far mycket olika fragor fran bade barnen och anhériga. Foraldrar hittar mycket
information om sjukdomen pa internet vilket gor att de staller mer avancerade fragor an
tidigare. Deltagarna menade att de ibland far fragor de inte kan svaret pa och att de da ar
odmjuka infdr sin kunskap och fragar sina kollegor om hjalp. Att aldrig hitta pa nagot bara for

att kunna ge ett svar inger trygghet for barnen och deras anhériga.

Att barnen far ha sina foraldrar néara och att tydlig information ges om vad som behdver goras
ar ocksa viktigt for att skapa en trygg miljo. Barnen bor fa information som ar anpassad till
deras utvecklingsniva. Ett bra satt att fa barnen att kénna sig trygga ar att leka med dem och
gora det obehagliga mindre skrammande. Pa ett utav sjukhusen anvande personalen ett
pedagogiskt verktyg som tagits fram av barncancerfonden. Det bestar av kylskapsmagneter
som enkelt beskriver hur sjukdomen fungerar. Detta var enligt deltagarna ett bra satt for
barnen att bearbeta sjukdomen och l&ra sig om den genom att leka. Dessa ”magnetgubbar”

finns i olika versioner for att barnen ska fa den som passar deras diagnos.




”Sen kan man leka fram om man ska gora nagonting, ta ett stick i fingret, da kan man leka
fram det”(S2)

Gladje och vanmakt
Inom denna kategori har forfattarna identifierat subkategorierna att inte racka till samt far sa
mycket tillbaka. Deltagarna beskrev har det positiva samt negativa aspekterna med att arbeta

med barn och ungdomar med cancer.

Att inte racka till

Det finns manga situationer som kan vara svara for personalen att hantera. En sadan svarighet
kunde enligt deltagarna vara nar barnet skriker och varjer sig infor till exempel en
provtagning sa att personalen blir tvungen att halla i barnet med tvang. Flertalet av deltagarna
beskrev en vanmakt éver att inte kunna lindra barnens smarta och angest vid svara
sjukdomstillstand och i livets slut. En pafrestande del av arbetet var nar behandlingen inte gar
som personalen vill och barnet inte gar att radda. Situationer dar foraldrarna inte vill slappa
taget och acceptera att barnet inte kommer klara sig kan ocksa vara jobbiga. En annan
pafrestande del av arbetet var nar det fanns social misar med i bilden eller om barnen inte fick
den uppmarksamheten och det stod de behovde fran familjen.

"Det dr jobbigt dven om de klarar sig men har en lang smdrtproblematik som vi inte kan
avhjalpa eller en lang angestperiod som vi inte kan avhjalpa alls, det tycker jag ar det

svaraste.” (S3)

Far sa mycket tillbaka

Att arbeta med barn och ungdomar med cancer var nagot som enligt flera deltagare ofta
vacker omgivningens reaktioner. Manga blir skramda nér de berattar om sitt yrke och undrar
hur de orkar med att arbeta med sa svart sjuka barn. Det fanns dock mycket positivt i arbetet
med barn och ungdomar med cancer. Flera deltagare beskrev sitt yrkesval som givande,
tacksamt samt att det ar en spdnnande och rolig patientgrupp. De har alla haft en dnskan om
att arbeta med barn och har inte blivit avskrackta av arbetet. De beskrev sitt arbete som
fantastiskt roligt och att de fick valdigt mycket tillbaka &ven om det stundtals kunde vara

jobbigt och pafrestande. Aven avdelningen beskrevs som spannande och utvecklande.

... sa det ar egentligen inget aktivt val utan det & mer for att det har varit otroligt

stimulerande, larorikt, utvecklande, personutvecklande. Det &r liksom allt, alla delar. ”’(S2)




Diskussion

Huvudresultat

Syftet med foreliggande studie var att utifran intervjuer analysera sjukskoterskors upplevelser
av att arbeta med barn och ungdomar med cancer samt hur de bemdter dessa barn och
ungdomar. Studien visade att deltagarna upplevde en stor glédje och tillfredstallelse i sitt
arbete. Trots det kunde arbetet ibland vara pafrestande, till exempel om barnen kande smarta
som inte gick att lindra. Da fann deltagarna stort stod i att fa ventilera med sina kollegor. Tva
betydelsefulla aspekter i motet med barn och ungdomar med cancer var enligt deltagarna att
bematandet sker pa deras individuella utvecklingsniva och att alltid vara arlig trots att det kan
innebara att stallas infor svara situationer och fragor. Det var ocksa viktigt att se det friska i

barnet trots svar sjukdom och behandla dem som alla andra barn.

Resultatdiskussion

Det &r viktigt att skapa en god kontakt for att kunna kommunicera med barnet pa ett
tillfredstallande satt. Detta leder till att vardpersonalen kan ge barnet basta méjliga vard
(Neilson et al. 2011). Deltagarna i foreliggande studie beskrev att de forsokte skapa en
relation till barnen genom att hitta gemensamma intressen. Deltagarna beskrev ocksa att en
viktig del i arbetet med barn och ungdomar var att mota dem pa ratt niva och att ge
information anpassad till barnets utvecklingsniva. Ett exempel pa detta var att ett av
sjukhusen anvande sig av ett pedagogiskt verktyg i form av kylskapsmagneter som de sma
barnen kunde leka med och samtidigt lara sig om sjukdomen (Barncancerfonden, 2009).

| likhet med Orlandos omvardnadsteori som séger att omvardnadsatgarden skall styras av
patientens behov (Schmieding, 1993) menar forfattarna till foéreliggande studie att
sjukskaterskor som anvander sig av detta verktyg ser patientens behov och utifran det
anpassar informationen. Forfattarna till foreliggande studie menar att det ar viktigt att kunna
kommunicera med barnet for att undvika missforstand och for att kunna tolka barnet pa réatt
satt. Vincent (2010) beskriver att sjukskoterskor tenderar att fokusera pa hur barnet beter sig
istallet for att lita pa vad barnet uppger sig kénna, sa som smarta och obehag vilket resulterade

I samre smartlindring.

En negativ aspekt i arbetet med dessa barn var enligt en deltagare att de langa vardtiderna gor
det oundvikligt att inte paverkas nar ett barn &r svart sjukt eller dor. Detta stods i studien av
Papadatou (2002) som beskriver att sjukskoterskor kanner 6kad sorg nar ett barn som de




vardat en langre tid dor eller blir samre. En stressfaktor for sjukskaterskor ar att behandla
déende barn med svar smarta och angest (Papadatou, 2002, McCarthy et al. 2004). Flera av
deltagarna i foreliggande studie beskrev en vanmakt nér de inte kunde lindra eller hjalpa barn
som lider. Darfor anser forfattarna till foreliggande studie att det ar viktigt att de
sjukskaterskor som arbetar med dessa barn far stod for att klara den psykiska pafrestningen.
Sjukskaterskor beskriver att de kanner ett behov av att ventilera och fa stod fran sina kollegor.
De kande att sorgen Over ett barns dod blev lattare att hantera i gemenskapen med kollegorna
och att sorgen var gemensam for alla pa avdelningen (Papadatou, 2002, Seth, 2010). Att
stodet fran kollegiet ar viktigt var nadgot som samtliga deltagare i foreliggande studie var
dverens om. En av dem beskrev att stodet fran kollegiet till och med var viktigare an stod

utifran i form av handledning.

Vardpersonal kan ha svart att varda och kommunicera pa ett professionellt satt nar de vardar
barn som &r i samma alder som deras egna. Situationer dar barnen mar daligt kan bli
pafrestande eftersom personalen kan associera sina egna barn till det sjuka barnet (Seth,
2010). Liknande resultat framkom i foreliggande studie, men deltagarna menade ocksa att
fordelen med att varda barn och ungdomar i samma alder som sina egna var att de da kanner
till vad barn i den aldern tycker om att leka med och ar intresserade av, vilket gjorde det

lattare att skapa kontakt.

Det ar viktigt for barn som har cancer att ha familjen nara for att skapa en trygg miljo (Jacobs,
2005). | foreliggande studie framkom att deltagarna skapade en trygg miljoé for barnen genom
att vara arliga och lata foraldrarna vara narvarande. Barnen fick ocksa information som var
anpassad till deras utvecklingsniva, till exempel fick de sma barnen lara sig om sjukdomen
genom att leka. Alla barns upplevelser av att vardas pa sjukhus ar olika, darfor ar det viktigt
att tillgodose alla barns individuella behov och lyssna pa vad de har att séga. Deltagarna i
foreliggande studie menade att det &r viktigt att svara arligt pa barnens fragor, trots att de
ibland kan vara pafrestande och svara. For att gora sjukdomstiden sa latt som mojligt ar det
viktigt att barnen inte tappar kontakt med vanner och familj samt lever ett sa normalt liv som
mojligt, trots sjukhusvistelsen (Carney et al. 2003, Coyne et al. 2006, Cantrell et al. 2009).
Deltagarna i foreliggande studie beskrev att barn ar barn oavsett diagnos och hur viktigt det ar

att komma ihag att de ska bemdtas som alla andra barn.




Metoddiskussion

For att testa trovardigheten i studien har forfattarna valt att utga fran tillforlitlighet
(credability), palitlighet (dependability) och dverforbarhet (transferability) i enlighet med
Graneheim & Lundmans modell (2004). Deltagarna valdes ut med hjalp av ett
bekvamlighetsurval eftersom de skulle finnas inom lampligt geografiskt avstand for att
m0ojliggora personliga moten. Att anvanda semistrukturerade intervjuer gav forfattarna den
information som efterfragades men deltagarna gavs samtidigt mojligheten att sjalva avgora
hur ingaende de ville beratta (Polit & Beck, 2012).

Forfattarna har valt att intervjua sjukskoterskor i olika aldrar som vardar barn och ungdomar
med cancer som arbetar pa tva olika sjukhus i Mellansverige. Pa det ena sjukhuset arbetade
sjukskoterskorna pa en allmén barnavdelning och pa den andra bestod patientgruppen enbart
av barn med cancer. Detta for att forfattarna ville att sjukskoterskorna skulle ha olika
upplevelser och erfarenheter for att 6ka tillforlitligheten i studien. Detta kunde enligt
forfattarna aven minska tillforlitligheten da de deltagare som arbetade pa en allmén
barnavdelning skulle kunna ha svart att sarskilja sina upplevelser av att varda barn med cancer
och barn med andra diagnoser. Forfattarna var medvetna om att det relativt laga antalet
deltagare kunde paverka studiens resultat och att en enkétstudie hade inneburit att fler
personer hade kunnat inkluderas. Dock anser forfattarna att intervjumetoden var lamplig for
att besvara syftet med studien och att den personliga aspekten som intervjuer erbjuder var
betydande for att beskriva sjukskéterskornas upplevelser. Da studiens resultat speglar
personliga erfarenheter anser forfattarna att studien inte hade fatt en hogre tillforlitlighet om
fler sjukskoterskor hade inkluderats. Intervjuerna genomfordes under arbetstid och pa
respektive sjukskoterskas arbetsplats. Detta kan enligt forfattarna ha paverkat deltagarna till
att tacka ja och stalla upp i studien, da det inte inkréktade pa deras fritid. Deltagarnas langa
yrkeslivserfarenhet inom barnsjukvarden (7-39 ar) anser forfattarna ocksa vara en faktor som
Okar tillforlitligheten i studien darfor att det ger ett bredare spektra av upplevelser och mer

erfarenhet av att varda barn och ungdomar med cancer.

| tabell 1 ges exempel pa hur texten har bearbetats med hjalp av kvalitativ manifest
innehallsanalys. Graneheim och Lundman (2004) beskriver att en studies tillforlitlighet okar
om forfattarna har valt passande meningsenheter som gor att textens karna inte forloras under
bearbetningsprocesen. For att urskilja lampliga meningsenheter har forfattarna valt att
bearbeta och diskutera allt insamlat material tillsammans. Forfattarna har ocksa haft mojlighet

att diskutera materialet med handledaren under processens gang.




Palitligheten i en studie kan enligt Graneheim och Lundman (2004) paverkas da data
forandras Gver tid och att forskarens férmaga att intervjua och observera blir battre under
processens gang. Med detta i atanke har forfattarna anvant en intervjuguide som samtliga
intervjuer styrts av. Forfattarna kan inte sakert veta, men &r medvetna om att det fanns en risk
att deltagarna gav tillrattalagda svar. Aven om det kanske inte var avsiktligt (Kvale &
Brinkmann, 2009). For att 6ka palitligheten har forfattarna last allt material flera ganger under
arbetets gang da formagan att analysera forbattrades under tid samt diskuterat materialet med
handledaren. Materialet samlades in under en tvaveckorsperiod vilket tillsammans med citaten
okar palitligheten i studien. DA studien syftar till att lyfta fram sjukskéterskornas upplevelser
valde forfattarna att vid intervjutillfallena anpassa vissa foljdfragor for att fa ut djupare svar
och forklaringar fran varje enskild sjukskoterska (Turner, 2010, Polit & Beck, 2012).

I metodavsnittet ges en tydlig beskrivning av studiens design, urvalsmetod,
undersokningsgrupp, datainsamlingsmetod, tillvdgagangssatt samt dataanalys. Detta 6kar
overforbarheten da det ar mojlig for lasaren att ta del av hur forfattarna har gatt till vaga. Det
ar upp till 1&saren att bedéma hur god dverforbarhet studien har (Graneheim & Lundman,
2004).

Allmindiskussion

Da tidigare forskning visat att barn kan kénna sig forbisedda i varden (Norena Pena & Cibanal
Juan, 2011) utférdes foreliggande studie i syfte att belysa vad ett bra bemodtande av barn och
ungdomar med cancer kan innebara. Studier har visat att en god kommunikation kravs for att
ge barn och ungdomar bésta méjliga vard (Neilson et al. 2011, Rollins, 2005, Reynolds, 2002,
Carney et al. 2003). Kommunikation behéver inte nddvandigtvis vara verbal utan kan handla
om att formedla empati och varme genom beréring. Det kan ocksa handla om att ge barnen
mojlighet att kommunicera med hjélp av bild och text (Rollins, 2005, Raynolds, 2002).
Forfattarna till foreliggande studie anser att det ar viktigt for sjukskoterskor att vara medvetna
om alternativa sétt att skapa en god kontakt med barnen. For att skapa en god kontakt &r det
ocksa viktigt att beméta barn och ungdomar pa ratt utvecklingsniva vilket kan innebara allt
fran att byta bokmarken med en 6-aring till att erbjuda enskilda samtal, utan foraldrar, till en
17-aring. Andra tillfallen da det kan vara fordelaktigt att tanka pa vilken niva barnet befinner
sig pa ar vid medicinska procedurer da det ar fordelaktigt att vardpersonalen forbereder och
aldersanpassar informationen for att skapa en trygg miljo (Coyne et al. 2006). Foreliggande
studie har visat att flera av deltagarna upplevde det pafrestande att utsatta barnen for

obehagliga procedurer som till exempel provtagningar. Det fanns dven andra tillfallen som




deltagarna beskrev som pafrestande till exempel om man inte kunde lindra ett barns sméarta

eller angest. Det var da viktigt med stod fran kollegiet.

Att alltid strava efter att skapa en sa trygg miljo som mojligt for varje individ anser forfattarna
ar bade utmaningen och svarigheten med att arbeta pa en barnavdelning. Forfattarnas
forhoppningar &r att foreliggande studie kan inspirera och ligga till grund for fortsatt
forskning inom omradet. Aven att géra sjukskéterskor som arbetar med barn och ungdomar
uppmarksamma pa vad ett bra bemotande kan vara for att skapa en trygg miljo i en annars
otrygg situation. Forfattarna till foreliggande studie anser att det finns tillfredsstéllande
forskning som beror barnets och sjukskdterskans enskilda upplevelser av barnonkologi. Dock
skulle forfattarna garna se fler studier som belyser barnets och sjukskoéterskans upplevelser i

forhallande till varandra for att sakerstalla en god vard.

Forfattarna anser att eftersom barn i tidigare forskning uttryckt ett obehag infor provtagningar
och andra medicinska procedurer samt att deltagare i féreliggande studie beskrev vissa
svarigheter i sadana situationer, skulle det vara till fordel att utveckla och studera tekniker och
verktyg for att gora dessa procedurer mindre obehagliga for bade barn, vardpersonal och

anhoriga.

Slutsats

Sjukskaterskor bor anpassa sitt bemdétande och informationen till barn och ungdomars
utvecklingsniva. For att skapa en trygg miljo for barn och ungdomar som vardas pa sjukhus
var det ocksa viktigt att vardpersonal ar érlig angaende behandling och vad sjukdomen
innebér. Arbetet med barn och ungdomar med cancer var utvecklande och givande men kunde
samtidigt vara pafrestande, da var det viktigt att ventilera och fa stod fran kollegor. Vidare
forskning kring omradet ar nodvandigt for att gora vardpersonal uppmarksamma pa hur barn
och ungdomar med cancer bér bemétas for att sakerstalla en god vard.
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