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SAMMANFATTNING

Nir ett barn insjuknar i cancer rasar virlden samman f6r hela familjen och férildrarna
hamnar 1 en svir krissituation. Information och kommunikation dr da av storsta vikt f6r
att forildrar ska fa de bista forutsittningarna for att klara av resan under sitt barns
cancerbehandling.
Syftet med denna litteraturgenomging var att belysa forildrars erfarenhet av information
under behandlingstiden hos ett cancersjukt barn. Detta gjordes genom att séka efter
kvalitativa artiklar utifrin sokorden; child, parents, neoplasm/cancer, childhood cancer,
information, information needs, education, education needs, communication,
communication needs, oncology care, nursing care, teaching. Artiklarna analyserades
utifran Ewans analysmodell.
Tre kategorier utifran forildrarnas stora behov av information framtriadde;

1. Att informationen/undervisningen sker pa ett sitt s att jag kan forstd och ta den

till mig
2. Attjag far undervisning sd att jag kan delta i virden och besluten kring mitt barn

3. Attjag fir stdd sd att jag kan hantera den férdndrade situationen

Kommunikation, undervisning och professionellt stdd dr viktiga grundpelare som
forildrarna belyser vikten av och dr enligt dem ett oerhort viktig stéd genom hela
cancerbehandlingen och tiden dérefter. Detta behdver personal som arbetar med barn
och ungdomar med cancer och deras familjer ta fasta pa och vidareutveckla for att

ytterligare férbittra omhindertagandet och stédet till dessa forildrar
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INTRODUKTION

INLEDNING
I mitt dagliga arbete moter jag foraldrar med ett svart sjukt barn, och deras

behov av anpassad information i en svar situation. Att fa adekvat information
nar ett barn far en onkologisk diagnos &r av storsta vikt. Att kommunicera och
informera foraldrar i kris kraver kunskap men ocksa lyhérdhet infor den
person man har framfor sig. Att informera pa ett sétt s att den man
kommunicerar med forstar ar viktigt men svart.

Vi reagerar olika i krissituationer och behéver bemoétas utifran detta. Foraldrar
och anhdrigas psykiska press blir lika stor om inte stérre &n om man sjalv
drabbas av sjukdom (1). Sjukdom och ohéalsa medfor pafrestningar och ar ofta
en omstéllning for hela familjen (2).

Vid det forsta informationstillfallet ar det val ként att man inte hor mer an att
mitt barn ska utredas for en cancerdiagnos. Att kommunicera med foréldrar i
detta skede ar svart och det ar mycket som de ska véga in och besluta om.
Erfarenheten séager att behovet av information forandras men kvarstar under
den fortsatta behandlingstiden och tiden dérefter.

Att informera och kommunicera i dagens samhélle dar foréldrar latt
uppdaterar och informera sig via natet och medier staller allt stérre krav pa

sjukvarden.

BAKGRUND

| dagens Sverige insjuknar ca: 300 barn och ungdomar varje ar i nagon form
av cancer. De vanligaste diagnoserna ar leukemi och hjarntumérer som svarar
for ca: 30 % var. Andra diagnoser ar lymfom, njurtumérer, levertumérer m.m.
Leukemibehandlingen med cytostatika stracker sig 6ver flera ar och att fa en
hjarntumaor innebar ofta bade kirurgi, stralning och cytostatikabehandling.
Cancer forknippas ofta med lidande och dod. Statistiken visar att det dr ca 80

% som lever fem ar efter diagnos (3).

Da ett barn insjuknar i cancer rasar varlden samman foér hela familjen och
foraldrarna hamnar i en svar krissituation. Det normala familjelivet

tillintetgors (4). Hela familjen paverkas bade socialt och emotionellt. Att



forlora fotfastet da sakerheten genom vardagslivet inte langre finns skapar
kénslan av overklighet, att leva som i en bubbla och maktlésheten ar stor (5, 6,
7). Foraldrarna har ett svart sjukt barn som de maste ta hand om, samtidigt
som de inte vet hur de ska orka till ndsta minut, de befinner sig sjalva i en kris
(1). Fran en stund till en annan har deras varld gatt om intet och de maste
snabbt anpassa sig till en varld som de flesta inte har en aning om. De vill fly
fran hela situationen, vill forneka den men kan inte (5). Denna forsta tid i
chock praglas av nedstamdhet, tarar men ocksa av ilska (8).
Familjemedlemmarna kanner sig dranerade pa grund av trétthet, frustration,
nedstdmdhet och oro (4).

Familjen blir beroende av andra, av slakt, vanner och personal och har inte
nagot val. Kénslan av att inte ha kontroll, att inte kunna géra nagot samtidigt
som livet maste ga vidare, staller stora krav pa foraldrarna, som stravar efter
att fa kontroll for att reducera kénslan av kaos. Detta kaos minskar da
behandlingen paborjats och fordldrarna far synliga bevis pa att kampen mot
sjukdomen kommit i gang. Struktur hjalper familjen att 6ka kontrollen och
detta gors genom att informera, kommunicera med familjen om
behandlingsplanen, férvantade biverkningar och andra pafrestningar som kan
forvéntas (5, 6). Att ta en dag i sénder hjalper foraldrarna att bemastra
situationen och ger lite vila i en svarhanterbar tid av oro. Energin koncentreras
till nuet (6). For att fa livet att ga ihop och for att komma igenom dagarna
kravs mycket planering vilket ocksa gor att foraldrarna blir trétta. De béar ofta
pa kanslan av otillracklighet och kéanner skuld da de prioriterar det sjuka
barnet fore syskonen (4).

Under behandlingstiden kanner foraldrarna sig isolerade och inlésta. Ar de
inte pa sjukhus for att fa behandling, & de hemma och maste skydda det sjuka
barnet mot infektioner (4).

Behandlingstiden stracker sig, for manga, 6ver flera ar och familjen forséker
aterga till ett sa normalt liv som det gar. Foraldrarna lar sig hantera denna nya
situation, l&r kanna sitt barn och kan tolka varje férandring hos det, de blir
experter pa sitt eget barn (4,6)!

Denna situation staller stora krav pa vardgivarna, dar motet med en
medmanniska blir av storsta vikt. Att motas av respekt skapar forutsattningar

for dialog och kommunikation (9). Kunskap och tillit till sin egen formaga



skapas genom trygghet och egenkontroll. Denna trygghet, sakerhet och tillit
fods och utvecklas i en dialog med experter d.v.s. sjukhuspersonal (2). En
oppen kommunikation om fakta, saval som om alla tankar och kéanslor som
cancern och dess behandling vacker, visar erfarenheten &r av stor vikt for hela
familjen. Den 6ppna kommunikationen skapar delaktighet mellan féraldrar,
det sjuka barnet och dess syskon (6).

Att skapa fortroende gér man genom att vara forutsagbar, prata enkelt och
tydligt, halla givna l6ften, vara rattfram och é&rlig, ge andra plats i en dialog.
Att bli bekraftad ar en grund for trygghet, bli lyssnad pa och en kansla av att
bli tagen pa allvar (9). Relationer &r dmsesidighet och bottnar i karlek till
manniskan. Som Buber beskriver det; Kéarlek &r ett Jags ansvar for ett Du (10).
Som vardgivare maste man kunna engagera sig i andra manniskor och mota
medmanniskan i dennes problem, situation. Dialogen blir ett verktyg for att
skapa en jag — du relation, dar vardgivaren kan vara stodjande (11).
Omvardnadsrelationen mellan familjen och sjukskdoterskan ar central. En
meningsfull dialog mellan personal och féraldrar minskar kénslan av isolering
(4).

Samtliga individer i en familj paverkar varandra, monster utvecklas och roller
antas. Foraldrarna ar de viktigaste personerna i barnets liv och utgér en viktig
del for samspelet med den omgivande miljon (5).

I NOBAB's standard, som bygger pa FN: s barnkonvention, lyder den tredje
standarden ” Foraldrar ska fa information om avdelningens arbetssatt och
rutiner och fa stod att ta aktiv del av barnets vard” och "Foraldrar skall fa
information om hur de kan delta i vard och behandling av sitt barn, ungdom”
och fortsétter i standard fyra: "Muntlig, skriftlig, virtuell information skall
utformas sa att den kan forstas av barn och foraldrar. Det ska finnas
aterkoppling av informationen” (12).

Centralt begrepp
Kommunikation:

Kommunikation innebér att 6verfora information och ar en aktivitet mellan
personer (13). Att kommunicera ar en mellanménsklig utmaning och en
mojlighet att skapa forstaelse genom en 6msesidig process (14). Processen
paverkas av olika faktorer och innefattar gemensamma handlingar och



kontinuerlig msesidig paverkan av varandra. Att kommunicera ar en
grundl&dggande social aktivitet som inte kan stangas av (13).

Kommunicerar gor man inte bara med ord, utan ocksa hur det sags och hur det
sker ar viktigt. Blicken ar sérskilt betydelsefull i all ménsklig kommunikation.
Ord tillsammans med kroppsspraket signalerar om en annan méanniska ar
intresserad av mig eller inte och ligger till grund for det fortsatta motet (13,
14, 15).

Att vara informerad d.v.s. att vara underrattad okar forstaelsen, skapar
delaktighet och ger mojlighet att fatta relevanta beslut. Att informera &r ofta
ett led i larandet och kraver kommunikation, dialog (13). En forutsattning for
att vara delaktig i vardarbetet ar begriplig information. Brist pa information
leder till osdkerhet hos foraldrarna. Foraldrar vill ha en tydlig och &rlig
kommunikation med vardpersonalen samt stod for egen del (16).

En viktig forutsattning for professionell kommunikation &r fackkunskap.
Denna kunskap gor det lattare for vardgivaren att leva sig in i en situation och
darmed ha professionell empati vilket &r viktigt for att kommunikationen ska
kunna skapa fortroende (15). Att ha teoretiska och erfarenhetsmassiga
kunskaper och kunna férmedla dessa till familjen for att skapa trygghet och
tillit ar god omvardnad (16).

Aven inom barnonkologin visar erfarenheter att bade teoretiska och
erfarenhetsmassiga kunskaper hos vardpersonalen &r av stor vikt. Att
kommunicera med hela familjen skapar trygghet och tkar mgjligheten till
delaktighet och minskar risken for vanforestallningar. Foraldrar pekar pa att
uppmarksamheten till andra syskon minskar, att de ofta &r 6verbeskyddande,
att de oroar sig for sitt barns framtid och att deras vardag paverkas av
sjukhusvistelser (17, 18). Kommunikation ger 6kad kunskap som leder till att
problem kan identifieras och att man tillsammans kan hitta I6sningar pa dessa
problem (6). Foraldrarna ar ofta trotta, en del har somnsvarigheter, de kanner
sig nedstamda och har svart att se hur andra reagerar pa deras barns sjukdom
(17). Att mota foréldrars behov av information och undervisning till barn med
cancer, att vara lyhord for de signaler som de sander ut gor skillnad. Foraldrar
efterfragar information for att fa kontroll Gver sin situation och de vill bli

involverade i omvardnaden av sitt barn. Detta reducerar kanslan av kaos (4).



PROBLEMFORMULERING

Fran diagnos och genom hela behandlingstiden informeras foraldrar om
behandling, biverkningar, procedurer, livet pa sjukhuset och livet hemma.
Denna information &r av storsta vikt for foraldrarna for att skapa kontroll i det
kaos som rader. Vilka erfarenheter har foraldrar av detta informationsflode?
Vilka svagheter och styrkor finns i dagens sjukvard for att informera och

kommunicera med foraldrar?

SYFTE

Att belysa foréldrars erfarenhet av information under deras barns

cancerbehandling.

METOD

For att beskriva foréldrars erfarenhet av information under behandlingstiden
hos ett cancersjukt barn genomfordes en litteraturgenomgang av nio artiklar,
dar kvalitativ forskning analyserades utifran en induktiv ansats. Malsattningen
var att skapa dkad kunskap och darmed forstaelse for foraldrarnas erfarenheter
av information i samband med vard och behandling, genom att ta del av deras
egna beréattelser och upplevelser. Den dkade forstaelsen kan bli ett led att
ytterligare utveckla informationsflodet och kommunikationen till de foraldrar
som vardpersonal kommer i kontakt med (4, 5).

VALD METOD

For att skapa en dverblick 6ver amnet valdes en metod som grundar sig pa
Fribergs (19) modell, som beskrivs som evidensbaserad omvardnad med
grund i analys av kvalitativ forskning. Foraldrarnas erfarenheter ar viktiga for
att fa en bredare kunskap om amnet och for att kunna forbattra
sjukskoterskans mojlighet att ge en god vard till dessa familjer.

Artiklarna analyserades enligt Evans (20) metod for innehallsanalys for att
stegvis och systematiskt kunna identifiera monster och kategorier. Den
beskrivande sammanstallningen &ar uppbyggd av viktiga aterkommande

aspekter.



URVAL

Urvalskriterier vid val av artiklar:

- Artiklarna skulle vara publicerade ar 2000 eller senare for att vara adekvata
till denna tids informationsfldde, behandlingsmdjligheter,
behandlingsframgangar och aktuella omvardnadsperspektiv.

- De skulle vara publicerade i en vardvetenskaplig tidskrift for att ha en
vetenskaplig forankring som natt ut.

- Vara skrivna utifran en kvalitativ ansats. Foraldrarnas erfarenheter
beskrivna utifran deras eget perspektiv, i berdttande form, kan ge ytterligare
perspektiv som ar viktiga i utvecklandet av varden

- De skulle vara skrivna pa engelska och vara fulltext artiklar, for att kunna
forstas och for att se helheten i de olika artiklarna.

- De skulle svara mot syftet att beskriva foraldrars erfarenhet av information
under deras barns cancerbehandling.

- Inga artiklar som enbart handlade om information vid forskningsstudier
behandlades da detta omrade kraver sarskilda riktlinjer och rutiner och ingar

inte i alla behandlingsscheman.

DATAINSAMLING

Litteratursdkning:

Artikels6kningen har utforts i databaserna Medline, Pub-Med & Cinahl.
Sokningarna har skett i mars och april 2011. Alla de tréffar, titlar, som kom
upp vid de olika sdkningarna lastes igenom. De titlar som verkade ha minsta
anknytning till syftet lastes abstractet igenom. De artiklar, 34 stycken, som
efter denna gallring fortfarande motsvarade urvalskriterierna, lastes hela
artikeln. Flera artiklar som var relevanta for &mnet visade sig vara kvantitativa,
andra handlade om information till foraldrar men ur ett vardgivarperspektiv.
Det var till slut bara nio artiklar kvar som motsvarade urvalskriterierna och de

presenteras i Tabell 1.



Tabell 1. Oversikt av artikelsokningen:

Databas | Sokord Antal | Artiklar
traffar
Medline Cancer and parents and information 54 Communication Issues Faced by
and communication Parents Who have a Child Diagnosed

with Cancer, Juanne N. C. and P.
Fletcher. 2003

Child and cancer and parent and 57 Self-Care Operations and Nursing

education Interventions for Children With Cancer
and Their Parent. Moore J., Beckwitt A.
2006

Child and information and parents 247 Determining the Needs of Chinese

and cancer Parents During the Hospitalization of

Their Child Diagnosed With cancer; an
exploratory study. Yiu J. 2001

Pub-Med | Child and (cancer or neoplasm) and 36 Identifying the Educational needs of
parents and educational needs parents at the completion of their
child’s t cancer therapy, Wendy L,
Hobbie, Ogle m.fl. 2010.

Childhood and Cancer and parents 25 Parents” views on information in
and information needs childhood cancer care. Kastel A.,
Enskér K., Bjork O. 2010.

What are the experiences of the child
with a brain tumor and their parents?
Soanes L., Hargrave D., Smith L.,
Gibson F. 2009

Childhood cancer and parents and 71 Young patient, parents and survivors
communication communication preferences in pediatric
oncology; Results of online focus
groups. Zwaanswijk M., Tates K., Van
Dulmen S., Hoogerbrugge P., Kamps
W., Bensing J.2007

Child and (cancer OR neoplasm) and 145 Diagnosis, Disclosure and Informed

nursing care and teaching and Consent: Learning from a parent. Levi

parents R., Marsick R., Drotar D., Kodish E.
2000

Cinahl Childhood Neoplasms and 24 Understanding the supportive care

Information Needs and oncologic needs of parents of children with

care cancer: An approach to local needs
assessment. Laura M.J., Kerr m.fl.
2007.




DATAANALYS

De nio artiklarna 6versattes till svenska och lastes noggrant igenom flera
ganger for att fa en djupare helhetshild 6ver vad de handlade om (20).
Metod, etiska aspekter, syfte och resultatet i varje studie identifierades och
artikels trovérdighet granskades (21).

Resultatet i varje artikel sorterades in i olika subgrupper, totalt 38 stycken.
Dessa sammanstalldes i en lang lista for att reducera studierna till deras
nyckelkomponenter. Nyckelkomponenter jamfordes utifran likheter och
olikheter for att identifiera gemensamma subkategorier som sedan
grupperades. Utifran detta identifierades kategorier som beskriver och forfinar
forstaelsen. Kategorierna kontrollerades sedan tillbaka till de olika studierna
for att kontrollera riktigheten i beskrivningen. Tre kategorier utifran
foraldrarnas erfarenheter av information framtradde (20).

Dessa kategorier kommer i resultatet beskrivas i en narrative dversikt utifran

foraldrarnas perspektiv (20). Exemplen &r hamtade fran de olika artiklarna.

Etiska aspekter

De etiska aspekterna i varje studie har granskats och alla artiklar har fatt
godkéannande av etiska kommittéer att utfora studierna. Det har ocksa varit
klart att vill man avsluta sitt deltagande i studien sa har det inte métt nagra
hinder (21).

RESULTAT

Genomgaende i alla artiklar var foraldrarnas stora behov av information. Detta
behov ar av storsta vikt att tillgodose for att minska forvirring, oro och rédsla.
Information skapar delaktighet och ar en férutsattning for medbestdmmande.
Informationen kan och bor ske pa olika satt. Muntlig information &r viktigast
men att fa skriftlig information som belyser och forstarker den muntliga ar
ocksa av stor vikt (22, 23, 24, 25, 26, 27, 28, 29, 30).

Identifierade kategorier ar:
1. Att informationen/undervisningen sker pa ett satt sa att jag kan forsta och

ta den till mig



2. Att jag far kunskap sa att jag kan delta i varden och besluten kring mitt
barn

3. Att jag far stod sa att jag kan hantera den forandrade situationen

1. Att informationen/undervisningen sker pa ett satt sd att jag kan forst& och ta

den till mig
Att fa arlig, tydlig och fullstandig information ar en rattighet. Under den forsta

tiden efter att barnet fatt sin diagnos ar informationen oerhort viktig (23, 24,
25, 27, 29, 30). Vardpersonalen maste ta hansyn till att det ar en oerhort
omvalvande, stressande tid for foraldrarna. Vardpersonalen tenderar att ge for
mycket information, information som inte foréldrarna kan tillgodo gora sig
(23, 25, 26, 28, 30).

”Jag var hjarndod i denna period” (26 s. 4)
’Det var en stress som var obeskrivbar” (26 s. 4)

’| den situationen horde jag inte ett ord, jag fungerade inte alls,

kunde inte lasa, kunde inte forsta ett ord™ (26 s.5)

For foraldrarna var den information som gavs, framférallt i bérjan av
behandlingen, frustrerande och évervéldigande. Den information som gavs
under resten av behandlingen var mer anpassad och rimlig. Foraldrar belyser
vikten av att portionera ut informationen, skapa fler, kortare
informationstillfallen, garna nagra utan att barnet narvarande (23, 24, 25, 26,
28, 30).

”Kanske behdver de inte ge all information forsta veckan, de
kanske kan uteldmna vissa detaljer.”’ (25 s.3)

’Informationen ges snabbt men vi kan inte ta in allt och de

overinformerar om allting.” (25 s 3)

Det ar bara sa mycket information som du ges pa sa kort tid,

att det verkligen ar svart att komma ihag och hantera allt.”



(23 5.185)

’Jag Onskar att jag ibland hade haft mojligheten att prata och
fraga utan att hon narvarade, att inte behdva vakta sina ord”
(24 s. 288)

Att vardpersonal ar tillganglig och lyhord ar av storsta vikt. Att finnas dar nar
behovet uppstar skapar trygghet (23, 24, 25, 27, 29, 30).

Vi kunde fraga om allting: Dr A var alltid tillganglig under
de forsta dagarna.” (25 s.3)

Det finns inte s& mycket tid till att diskutera saker har;

det &r outtalat att det inte finns tid.” (25 s.4)

’Sjukskoterskorna var fantastiska. Nar jag hade mitt forsta
samtal med lékare efter en benmargsundersékning som
konfirmerade att det var leukemi, var sjukskoterskan dar,

kom tillbaka och samtalade. Hon var bra och gav mig skriftlig
information, Hon fanns dér for att svara pa fragor och sant,
sa det var bra. (23 5.185)

Foraldrar frustrerades ibland 6ver ovilligheten hos lakare att diskutera vissa
amnen (23,25).

’De uppmuntrade det inte utan kunde avbryta mitt i en

pratstund och ga darifran.”(23 s.185)

Ibland ké&ndes det som om personalen gav for mycket information, ibland for
lite. Ibland var informationen forvirrande, ibland olika. Foraldrar belyser ocksa
att olika mycket information behovs i olika steg i diagnosen och i
behandlingen (23, 25, 26, 28, 30).

En sa en sak men sen kom en annan och sa nagot annat,

10



jag ville veta sakert!”’(23 s.183)

’Lakare och sjukskoterskor ger information om behandling
men en del av den informationen &r relevanta bara i speciella
fall. Om de ska beratta om allt som kan handa blir det valdigt
skrammande. Jag har pratat med andra foraldrar och de ville
inte heller veta s& mycket for att de blir skramda. Jag vill
dock veta allting, &ven om inte leukemin &r under kontroll

vill jag veta hur det fortskrider till doden och hur mycket

smarta det vill bli. Jag vill veta varje utgang.” (29 s.5)

Genom att avsétta tid for samtal ges bade foraldrar och personal mojlighet att
forbereda sig och att narvara i nuet ar oerhort viktigt sa att familjen kanner att
detta & min tid (23, 24, 25,30)!

”’Det hamnade i ett snabbt samtal i korridoren istallet,

sa jag gav upp mina fragor och angest/oro” (25 s.3)

Efter samtalet kan en del foréldrar undra vad ldkaren egentligen sagt. Det &r
mycket information som serveras pa en gang och den kan vara svar att forsta

och foraldrarna upplever att de blir blockerade. (23, 25)

”Du minns ingenting - de bara pratade och pratade™ (25 s.4)

”Ibland forstod vi inte men sedan forklarade de™ (25 s 4)

”Sjukskoterskorna var fenomenala. De var var livlina. De var
underbara och hade medkénsla. De var omvardande, &kta och
alltid tillgangliga. Nar lakaren lamnade rummet sa vi; vad var

det, vad sa han. D4 fanns sjukskoterskan kvar med oss.” (23 s.185)

Det &r bra om en sjukskoterska ocksa kan narvara vid lakarsamtal for att finnas
till hands for familjens alla fragor efterat. Det kan vara sa att lakaren anvént
medicinska termer som inte forstatts och som sjukskoterskan sedan far

11



forklara. Att anvanda ord som ar forstaliga ar av stor vikt da man informerar
(23, 24, 25, 26).

Det ar viktigt hur informationen ges. Ibland hittade foraldrarna
informationsnivan val anpassad till deras egna behov och omstandigheter,
tydlig och otvetydig, ibland inte (23, 24, 26, 27).

”Jag kunde delvis forsta informationen men det var manga

medicinska termer i bérjan som var éver mitt huvud” (25 s. 5)

’Doktorn pratade i medicinska termer och vi tvekade att fraga
igen eftersom vi kédnde oss dumma” (25 s.5)

’Doktorn informerar och sjukskéterskorna kollar upp” (25 s. 4)

De pratar med varandra med en jargong som vi inte forstar,
de menar inget men glémmer bort sig... de pratar med 0ss

som om vi forstar” (26 s. 5)

Erfarenheten och lyhordheten fran informanten ar av storsta vikt, inklusive
kapaciteten att mota familjen och att individualisera informationen. Foraldrar
upplevde att detta var beroende av person som gav informationen, en del

skoterskor var mer hjalpsamma an andra (25, 27, 29).

"En del sjukskoterskor var valdigt bra pa att informera och
andra fick du dra orden ur’(27 s. 152)

En pappa tyckte att sjukskéterskornas information var vardefull da den gavs
”Korrekt, och direkt att anvanda, ett steg i taget” (27 s.152)

Manga foraldrar uttryckte behov av att fa upprepad information under tiden for
diagnos och behandlingen (22, 24, 26, 28, 29, 30).

..... det skulle vara bra att komma tillbaka och f& denna

informationen igen, man far hora sa mycket i borjan™ (24 s. 288)
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Genom att anvanda sig av skriftlig information som belyser, understryker det
som sagts kan foréldrarna sjalva ta in den information som géller i olika
situationer. Skriftlig information skapar trygghet! Manga av foraldrarna
efterlyser ocksa hanvisningar till relevanta och bra internetsidor fran
vardpersonalen (22, 24, 25, 26, 27, 28, 30).

’Ha skriven information om lampliga séatt att ta hand om
ditt barn och dess sjukdom och bieffekter hemma (24 s. 288)

”Jag behover ett papper for att fa det klart. Kanske ar det
nddvandigt att ha en tydlig rutin. Om vi kan lasa det borde

det inte bli nagra misstag™ (25 s. 3)

Behovet av information avtar inte men férandras under behandlingens gang.
Fran att ha fokuserat pa behandling 6vergar behovet till att handla om skola
och socialt sammanhang. Foraldrar betonar vikten av tillganglig information
som en viktig bas att utga ifran for att hantera olika faser och kriser och
allvaret i deras barns sjukdom.

Foraldrarna uttryckte behov av att fa upprepad information under tiden for
diagnos och behandlingen men ocksa vid behandlingens avslutande och om
dess seneffekter (22, 24, 26, 29).

Oro ar stor for hur dessa mediciner som tagits under sa lang tid
paverkar mitt barn(24 s. 288)

Denna tid strider olika kanslor inom foraldrarna, gladje 6ver att den langa
behandling barnet haft framfor sig nu ar slut men ocksa oro och angest for att
barnet nu ska vara utan behandling. Oron for aterfall ar en dominerande

kénslan hos forédldrarna (22).

2. Att jag far kunskap sa att jag kan delta i varden och besluten kring mitt barn

Foraldrarna ar beroende av att sjukvardspersonalen lar dem vad de behdver

veta for att fa forutsattningar for att ta hand om sitt barn, detta dkar



foraldrarnas kontroll. Det ger ocksa en forutsattning for att kunna vara delaktig
i beslut kring varden av sitt barn (22, 23, 24, 26, 27, 28, 29, 30). Informationen
behover byggas utifran foraldrarnas styrkor och perspektiv.

Information om omvardanden var en annan viktigt del. Foraldrar beskrev hur
de kravde information om omvardnaden for att det hjalpte dem att samarbeta i
varden av deras barn. Foraldrar understrok vikten av att fa veta vad som hander
och hur de ska ta hand om sitt barn i framtiden. De ville verkligen fa veta vad

som var planerat for deras barn och fa vara delaktig i barnets vard (29).

Jag vill veta hur jag ska ta hand om mitt barn under behandlings-
tiden, hur jag ska forbereda tiden under cytostatikabehandlingen.
Jag behdver och vill veta allting, pa det séttet kan jag I6sa saker

och ting steg for steg.” (29 s. 5)

’Sjukskoterskan larde mig hur jag skulle ta hand om min son, larde
mig att flusha i katetern, hon kan forklara tydligt for mig hur jag
ska gora.”’(29 s. 6)

Det ar en kravande situation att ta 6ver ansvar och kanna sig trygg nar man far
aka hem. Foraldrarnas tillit skulle 6ka med battre forberedelse. | vissa
situationer hade inte informationen tillhandahallits och familjen hade inte alls

insett konsekvenserna med att [amna avdelningen (25, 27).

’Dalig information innan vi gick hem, for mycket stress”(25 s. 3)

?Jag minns att jag ringde och fragade dem, ni vet jag fostrar en
canceroverlevare och jag vet inte om jag gor ratt saker”(27 s. 151)

Foraldrar rapporterade att de ville att sjukskéterskan skulle uppmuntra familjen
att engagera sig, utbilda syskon men att sjukskoterskorna sallan gjorde detta
(27).

De Onskar en individualiserad utbildning om deras barns specifika sjukdom
och vill lara sig mer om sina mojligheter sin roll som foralder efter
behandlingen (22, 23, 26, 27, 29).
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Efter behandlingens avslut vill de ha tydliga riktlinjer om vilka symptom som
ar viktiga att halla koll pa, da de inte litar pa sin egen férmaga. Onskan om en
”off terapi” guide med praktisk information om hur man ska klara av symptom

och var man vander sig med fragor som man kanske har, finns (22).

3. Att jag far stod sd att jag kan hantera den forandrade situationen

Den langa behandlingstiden skapar forutsattningar for relationer mellan
vardpersonal, patient och foraldrar. Denna relation ar av storsta vikt. Foraldrar
vill ha, behdver support, empati fran vardgivarna. Da den forsta tiden ar totalt
omvélvande 6nskas en kontaktperson som kan guida familjen genom den
forsta tiden. Nagon som &r kunnig, kan svara pa olika fragor, och som kan vara
ett emotionellt stod. Nagon att vanda sig direkt till utan en massa forklaringar
(22, 23, 25, 26, 27, 28, 29,30).

”Sjukskoterskorna var valdigt hjalpsamma — vi hade manga fragor
och de hade alltid tid”” (25 s. 4)

Du ar sa forvirrad att du varken vet ut eller in. Det fanns ingen... att
gatill” (26 s. 5)

”Information &r valdigt viktig for mig, mer information om mitt barns
tillstand behovs. Jag kan anpassa mig battre och det ar bra for min

som ocksa” (29 s.5)

| praktiken upplevs sjukskoterskor mera informativa an lakarna och pratar mer
om dag for dag aktiviteter, hobbys, har kul tillsammans och lyssnar pa den
vardagliga oron (23, 25, 27, 30).

Att som foralder vara informerad om saker som ror sitt barn och ha vetskap om
vilken roll de forvantas ha som expert pa sitt barn. De kanner att de behdver
och forsta vad som &r meningen ska handa deras barn i behandlingen (24, 25,
27, 29, 30). Ibland fruktar de att de inte har tillracklig med adekvat information
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for att ta det ansvar de gor och ibland k&nner de att de vet och kan men blir inte

lyssnade pa av lakare och sjukskoterskor.

’De maste lyssna till oss, vi ar experter pa vart eget barn. Vi ar

inte onkologer eller forskare men vi kanner vart barn™(23 s. 187)

En mamma beskriver, att vanta och inte veta ar en svar tid inom cancerresan.
Foraldrar kanner en valdig oro da de véntar pa resultat av deras barns operation
eller biopsi. Att fa stod ar mycket viktigt i dessa situationer for att lara sig att
hantera sitt barns cancersjukdom (20, 23, 26, 27, 29).

”Jag vet att det var vid flera tillfallen som jag ville prata med
nagon som jag kunde vara helt 6ppen med. Nagon att prata med

om min angest och radsla for déden’’ (24 s. 288)

Att bli forsakrad fran vardpersonalen att mina fysiska och

emotionella reaktioner ar normala” (24 s. 288)

De (sjukskoterskorna) var var livlina. De var underbara och
medkannande. De brydde sig, var akta och alltid
tillgéngliga...” (23 s. 186)

Mammor beskriver att behovet av hjélp relaterat till vissa emotionella
upplevelse saésom oro och radsla 6ver det okanda och kénslan av ensamhet (23,
24, 26).

’Du far egentligen ingen chans att diskutera med nagon om dina
radslor och de bilder som du malar upp i ditt huvud™ (24 s. 288)

’Det var egentligen inte information vi behdvde det var stod™ (26 s.
7)

Foraldrar behover kansloméssigt stod, och svar pa hur man behandlar angesten

i samband med avslutande av behandlingen. Efter avslutad behandling vill
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foraldrar ha fortsatt kontakt med sin kontaktsjukskdterska. Sjukskoterskor har
en stor uppgift att minska familjens rédsla och oro i samband med detta (22).
Praktiskt stod ar ocksa av stor vikt och betonas pa olika satt i studierna.

Foraldrarna behdver fa information om att de inte ar ensamma om att ga
igenom det hér (24, 26).

Jag vill fa fullstandig information om stodgrupper i mitt
omrade™(24 s. 288)

’Det hade varit bra att fa prata med nagon som redan gatt igenom
detta och fatt stod fran dem™ (26 s. 7)

Foraldrar behover personal som gor att de k&nner sig stodda, har ett
sammanhang och informerade sa att de kan ta hand om sitt barn (29).

DISKUSSION

METODDISKUSSION

For att belysa foraldrarnas erfarenhet av information da deras barn fatt cancer
valdes en kvalitativ litteraturstudie. Fordelen med denna metod &r att den
beskriver foraldrarnas erfarenheter av information som belyses med deras egna
citat. Det metoden har emot sig &r att den inte kan summeras i numerisk data
och att resultatet kan forsvinna i den beskrivande textmassan. Specifika fynd
kan riskera att sorteras bort (20).

Det har varit svart att hitta nyare artiklar direkt riktade mot foraldrars
erfarenhet av varden av ett onkologiskt sjukt barn. Flera av artiklarna har
darfor flera perspektiv men i dessa fall har fokus varit foraldrarnas
erfarenheter.
Att artiklarna ar hamtade fran ar 2000 och framat gor att det finns en
trovardighet (31) i att de till stor del kan Gverensstdmma med foraldrars
erfarenhet av information i dagens sjukvard. Tidsaspekten tillsammans med att
artiklarna spanner 6ver hela vérlden kan det inte helt bortses ifran. Studierna
17



resultat paverkas utifran ett kultur perspektiv och att varden skiljer sig at i de
olika landerna. Resultatet pekar dock pa en samstammighet i fordldrarnas
berattelser oavsett vilken del av varlden de kommer ifran. Man skulle ocksa
kunna valja studier enbart fran Europa eller Norden, da skulle man kunna ta
med bade kvantitativa och kvalitativa studier, kanske skulle det bli mer
relevant for vardpersonal i Sverige. En vidareutveckling skulle vara att géra en

sammanstallning av barnens och de ungas vuxnas erfarenheter av information.

RESULTATDISKUSSION

Denna sammanstallning av genomgangen litteratur visar att information till
foraldrar som har ett cancersjukt barn ar oerhort viktig, vilket ocksa
kvantitativa studier visar pa (32, 33, 34). Att informationen ges pa ett satt sa att
jag som foralder kan ta den till mig och forsta den kdanns som en sjalvklarhet,
men visar sig vara nagot som vardpersonal kan forbattra och utveckla. Mitchell
m.fl. (33) visar i sin studie fran 2006 att 80 % av foraldrarna till barn i olika
aldrar ar nojda med den information som ges av lakare och sjukskoterskor vid
diagnostillfallet och att 81 % ar ndjda under den fortsatta behandlingen med
informationen. Hur informationen ges &r ocksa viktigt (33). Att fa mojlighet till
kortare, planerad informationstillfallen déar ett enkelt och lattfattligt sprak
anvands &r viktigt for foraldrarna.

Foraldrar vill delta i varden av sitt barn och behdver fa forutsattningar for
detta. Grunden ar att fa information och undervisning kring hur denna vard ska
ga till (32). Att som vardpersonal vara lyhord och tillganglig vardeséatts oerhort
mycket av foraldrarna som behdver mycket stod bade i omvardnaden av sitt
barn men ocksa for egen del (34). Foraldrarna behover bli tagna pa allvar och

lyssnade pa, som de sa val uttrycker det sjalva, de ar experter pa sitt barn (4).

Att informera foraldrar i kris ar som tidigare belyst inte latt. Bade foraldrars
och vardpersonals erfarenhet pekar pa detta. Svarigheter med timing finns.
Krisreaktionen initialt gor att foraldrar bara hor ”cancer” och far ett uppdamt
behov av information till senare (5). Bara den absolut viktigaste informationen
ska ges vid detta forsta tillfalle. Det finns olika orsaker till att information inte
tas in, man kanske inte forstar budskapet, vill ha ett annat svar eller sa & man

kénslomassigt blockerad. Om informationen inte tas emot ar det ingen idé att
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upprepa samma information utan komplettera informationen istéllet (9). Nar
sjukskdoterskan finns med vid informationstillfallet kan hon sedan gora just
detta; komplettera, forklara och tydliggora for familjen det som inte forstatts.

Hon blir ett stod for familjen.

Denna litteraturgenomgang har visat att foraldrarna lagger stor vikt vid den
muntliga informationen och att den behdver portioneras ut pa ett battre satt. Att
vardpersonalen finnas dar for foraldrarna ar viktigt men ocksa att skapa fler
och kortare informationstillfallen dar bada foraldrarna kan narvara och vara
forberedda infér moétet. Déar skriftlig information belyst den muntliga
informationen kanner sig foraldrarna en okad trygghet och en béttre forstaelse.
Att komplettera den muntliga informationen med skriftlig ar extra viktigt
géllande behandlingar och nya planer. Kan intet motet ske, utan
kommunikation ska ske pa annat sétt vill foraldrarna i forsta hand ha den
skriftligt istallet (32).

Vardpersonal har en tendens att hamna i detaljer istallet for att skapa forstaelse
for det stora hela. Att informera maste fa ta tid och det belyser ocksa
foraldrarna som en viktig del. Det &r ocksa viktigt att inte bara informera utan
att kommunicera. Personal som &r stressad, informerar men tar sig inte tiden att
fa respons pa det man informerat om vilket leder till missforstand, osakerhet
och 6kad stress. Att gora ratt fran borjan och ta sig tid gagnar alla, inte minst

foraldrar och barn.

Larandet om behandlingen, hantering av olika symptom, psykomotoriska
fardigheter ar av vikt for att foraldrarna ska kunna hantera vardagen (32).

Att informera sa att foraldrarna kanner sig delaktiga for att kunna finnas med i
olika beslut och att anvanda ett lattfattligt sprak sa alla kan forsta och ta till sig
informationen &r viktigt bade for foraldrar och vardgivare (9, 32). Anda visar
det sig att varden ofta brister har. Att man inte anvander de verktyg som finns
for att underlatta kommunikationen och 6ka forstaelsen. Genom att anvéanda
skriftligt material, hanvisa till ”trygga” internetsidor, skapa arenor for
informationsutbyte, anvéanda ett sprak som alla forstar skulle en grund kunna
laggas for en sakrare informationskommunikation. 52 % av foraldrarna i

Mitchell m.fl. (33) studie 6nskade en lista 6ver tydliga och bra internetsidor
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(33). Att vi dnda behdver individualisera och mota den familj och dess
forutsattningar utgor inte ett hinder utan snarare 6kar mojligheten om en trygg
grund for information i olika skeenden finns (32). Vardpersonal belyser ocksa
att olika verktyg finns pa avdelningar men att de generellt anvands for lite (35).
Har behover vardgivarna bli battre pa att mota de behov som foraldrarna sa

starkt efterlyser (9).

Behovet av information andrar sig dver tid och forsvinner inte med tiden. Nar
barnet ar i remission blir information om andra &mnen som socialt levnadssatt,
skola, disciplin, syskon, cooping och mediciner viktigare (33). Information om
langtidsoverlevnad och bieffekter av behandling uppkom vid avslutande av
behandlingen och da ocksa vilka coopingstrategier som finns. En identifierad
risk &r att informationen, kommunikationen avtar under behandlingens gang.
Att ocksa i detta skeende avsatta tid for samtal sa att bada foraldrarna kan
nérvara och vara forberedda &r av storsta vikt. Funderingarna &r nu annorlunda

men lika viktiga att mota.

Att overfora kunskaper till foraldrarna sa att de kanner trygghet som de kan
formedla till sitt barn &r en viktig uppgift for vardpersonalen. Undervisning ar
en planerad aktivitet som leder till en fordndring i kunskaper, attityder,
fardigheter och beteenden. Andra pedagogiska aktiviteter mellan vardgivare
och patient ar information, vagledning och radgivning (7). Sjukskoterskan har
en funktion att fylla som innefattar flera pedagogiska aspekter som
handledning, undervisning, radgivning, information, lindrande aspekter och
behandlingsaspekter (16). Foréaldrar skattar information om hur de ska ta hand
om sitt barn hemma véldigt hogt och detta ar en viktig del for vardpersonalen
att mota (32).

Undervisning skapar forutséattningar for att knyta samman erfarenheter,
kunskaper, forvantningar och upplevelser pa ett meningsfullt sétt. Ett larande
mOte &r ett mote som préglas av att man som person blir sedd, bekréftad och
lyssnad pa. Ett mote dar man som individ tillats utveckla kapacitet och inre
mognad, vilket ar nddvandigt for att kunna fatta rationella och kloka beslut.

Detta sker i dialog dar vardpersonalen ar vagledande och &r en forutsattning for
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att foréldrarna ska klara av vardagen i hemmet (13). Tillgangligheten till
vardpersonalen och tydligheten i vart man vander sig vid svarigheter en annan
(32). Foréaldrar var i Mitchells studie sarskilt (88 %) ndjda med den

information de fick nér och vart de skulle vanda sig for kontakt och rad (33).

Genom den ofta langa behandlingen utvecklas relationer mellan foraldrar och
vardpersonal. Denna relation &r viktig for foraldrarna men inte att forglomma
patvingad. Det ar viktigt att vardpersonalen inte glommer att detta ar en
professionell relation. Féraldrar belyser, att hur denna relation utvecklas redan
i borjan av behandlingen har betydelse for resten av resan. Det &r viktigt att
finnas nara, lyssna aktivt och ibland ocksa genom att berora. Stodjande samtal
ar viktiga for att ge kanslomassig styrka, 6ka andras formaga att hantera svara
situationer (14).

Det dr svart att dra gransen mellan samtal som &r informativa eller stodjande,
situationen dr alltfor komplex och vévs i vartannat. Det finns studier som
belyser att stodjande samtal &r ett behov som inte &r tillgodosett (33).

Stod ges pa olika satt t.ex. genom att uppmuntra foraldrar att aktiv del i barnets
vard, avlasta foraldrar sa att de far ett avbrott i varden av sitt barn. En
kompetent personal star for kontinuitet och ger den tid foralder och barn
behover (16).

Att vara tydlig i information och undervisning skapar forutséattningar for
familjen att klara av denna svara resa pa basta satt. Vagledning, stod och ett
professionellt forhallningssatt &r komponenter som foréldrar vardeséatter och

som vardpersonal i alla kategorier maste efterstrava.

SLUTSATS

Nér ett barn insjuknar i cancer rasar varlden samman for hela familjen och
foraldrarna hamnar i en svar krissituation. Information och kommunikation &r
da av storsta vikt for att foraldrar ska fa de basta forutséttningarna for att klara
av resan under sitt barns cancerbehandling. Flera féréldrar ar néjda med
mycket inom varden men det finns ocksa brister som identifierats. Brister som

vardpersonalen behdver uppmarksammas pa for att méta behov och skapa



battre forutsattningar for foraldrarna och darmed ocksa for barnen och
ungdomarna.

Foraldrarna betonar vikten av att vardgivarna;

tar sig tid, ar tillgangliga och lyhtrda

e planerar informationsmdéten och portioner ut informationen

e anvander ett enkelt sprak

o fOrvissar sig om att foraldrarna forstatt informationen/undervisningen

e (kar anvandandet av skriftlig information som belyser och fortydligar
och hanvisar till trygga informationssidor pa natet

e 4r ett professionellt stod

e individualiserad undervisning sa att foraldrarna kanner sig delaktiga i

omvardnaden av barnet

Kommunikation, undervisning och professionellt stod &r viktiga grundpelare
som foréldrarna belyser vikten av och &r ett oerhdrt viktig stéd genom hela

cancerbehandlingen och tiden darefter.
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Beskrivning av de analyserade artiklarna

Bilaga 1

Artikelns titel, Syfte Metod Resultat
forfattare/tidskrift/ar
Hobbie W., Ogle S., Reilly M., | Vilket Kvalitativ innehallsanalys | Oron for framtiden, for

Gingsberg J., Rourke M.,
Ratliff S., Deatrick J.;
Identifying the Educational
needs of parents at the
completion of their child’s
cancer therap. Journal of
Pediatric Oncology Nursing,
2010

undervisningsbehov
finns hos foraldrar da
deras barn avslutar en
cancerbehandling och
bedbéma
genomfdrbarheten i att
maéta detta behov och
deras oro i samband
med avslutande av
behandlingen

for att identifiera
beskrivande koder,
generella kategorier och
till slut huvudteman ifran
den insamlade datan.
(Graneheim och
Lundman)
Fokusgruppsintervjuer
med Oppna fragor och fyra
frageformular anvandes.

aterfall, i samband med att
ett barn slutar sin
behandling ar stor. Dérfor
onskar foréldrarna
mojlighet att halla kontakt
med sin sjuskoterska. Att
erhalla en broschyr om
tiden efter behandlingen &r
ocksa bra.

Késtel A., Enskér K., Bjork
O.; Parents” view on
information in childhood
cancer care. European Journal
of Oncology Nursing, 2010

Att beskriva foraldrars
erfarenhet av
information d& deras
barn har cancer

Kvalitativ innehallsanalys
beskriven av Neumann
(2006). Beskrivande
teman och undergrupper
identifierades och
kodades. Tva huvudteman
identifierades;
information och

Att tillhandahalla
information &r komplext.
Hur ska information ges och
av vem, vid vilken tidpunkt
och vad ska det informeras
om? Ibland upplevdes
informationen som bra och
var ett stod for foraldrarna,

medverkan. ibland upplevde de att béattre
stod och tydligare
instruktioner behovdes.
Kerr L., Harrison M., Medves Att samla information Kvalitativ Bekraftar behovet av att

J., Tranmer J., Fitch M.;
Understanding the supportive
care needs of parents of
children with cancer: An
approach to local needs
assessment. Journal of
Pediatric Oncology Nursing,
2007

for att mojliggora
integrering av
foraldrars perspektiv i
utvecklande av
praktiska och policy
rekommendationer.

innehallsanalys.
Frageformular med
uppféljande intervjuer.
Tva huvudteman
identifierades.

forbéattra stodet under
diagnos och
behandlingstiden till
foraldrar for att ge battre
forutsattningar for dem att
ta hand om sitt barn och
dess sjukdom.

Moore J., Beckwitt A.; Self-
Care Operations and Nursing
Interventions for Children
With Cancer and Their
Parents. Nursing Science
Quarterly, 2006

Att identifiera vilken
vard som &r egenvard
och kan utforas av
barn och foraldrar och
vilken vard som ska
utforas av vardgivare.

Kvalitativ analys med
deduktiv ansats for att
identifiera slutsatser med
Orems teori om egenvard
och en induktiv, grounded
teori, for att identifiera
omvardnadsatgarder som
stoder dessa atgarder.

Ett flertal omraden som
sjukskaterskor kan forbattra
identifierades. Att lara ut
hur man kan handskas med
sjukdomen, bieffekter av
behandling, savél generella
som specifika symptom.
Familjer behover saval
emotionellt som
psykologiskt stdd.

Levi R., Marsick R., Drotar
D., Kodish E.; Diagnosis,
Disclosure, and Informed
Consent: learning from
Parents of Children With
Cancer. Journal of Pediatric
Hematology/Oncology, 2000

Att lara sig om och
retroperspektivt
beskriva hur foraldrar
uppfattar
omstandigheterna
kring sitt barns
cancerdiagnos och hur
informationen skett

En kvalitativ
innehallsanalys.
Fokusgruppintervjuer
med foraldrar som
analyserades och fyra
huvudteman
identifierades.

Foraldrar beskriver tiden da
deras barn insjuknade
utifran fyra perspektiv.
Tidiga erfarenheter av
barnets cancer, larandet fran
diagnos, beslutstagandet i
barnets behandling och ev.
deltagande i "clinical trials”.
Allt utifran hur forbattringar
kan ske.




YiuJ.M.,, Twinn S,;
Determining the Needs of
Chinese Parents during the
Hospitalization of their Child
Diagnosed With cancer: an
Exploratory Study. Cancer
Nursing, 2001.

Att identifiera de
faktorer som paverkar
foraldrars reaktion i
samband med deras
barns cancerdiagnos

En kvalitativ studie med
semistrukturerade
intervjuer, analyserad
med innehallsanalys dar
sex huvudkategorier
identifierades.

Foraldrarna belyser vikten
av individuellt anpassad
information om sjukdom,
behandling och omvardnad
for att skapa forutsattningar
for delaktighet av varden
runt barnet. Stod fran familj
och vardpersonal var ocksa
viktigt.

Soanes L., Hargrave D., Smith
L., Gibson F.; What are the
experience of the child with a
brain tumor and their parents?
European Journal of Oncology
Nursing, 2009

Att fa en helhetsbild
fran barn med
hjarntumoér mellan 4-
13 &r och deras
foraldrars erfarenhet.
Hur och vilka omraden
inom onkologivarden
behover forbattras.

En longitudinal,
utvidgande, beskrivande
studie med olika metoder
har anvants.

Studien ger en vagledning i
att information och
kommunikation &r en
process som behdver
tydliggdras, vem som ger
informationen, vad ska det
informeras om och nér. Att
definiera de olika rollerna
vardgivare har &r av storsta
vikt och att anvanda sig av
befintligt stodmaterial.

Zwaanswijk M., Tates K., Van
Dulmen S., Hoogerbrugge P.,
Kamps W., Bensing J. Young
patients, parents’, and
survivors communikation
preferences in pediatrics
oncology: Resultat av online
focus group. BMC Pediatrics,
2007

Att fa en storre
forstaelse och insikt i
behovet av
information,
delaktighet och
medbestdmmande hos
barn, ungdomar och
deras foraldrar.

Kvalitativ innehallsanalys
av fokusgrupper pa
internet. Tre huvudteman
identifierades.

Utarbetande av Guide-Lines
for att kunna ge relevant
information om sjukdom
och behandling.
Informationen ska vara arlig
och fullstandig for att man
ska ges mojlighet att vara
delaktig i beslut som tas
tillsammans med
vardpersonal.

Juanne N., Fletcher C.,
Fletcher P. Communication
Issues Faced by Parents Who
have a Child Diagnosed with
Cancer. Journal of Pediatric
Oncology Nursing, 2003

Att beréatta foraldrars
historier om avgorande
skeenden i deras
erfarenheter da deras
barn har cancer

En kvalitativ studie med
telefonintervjuer dar data
kodats och kategoriserats
under tiden for att
anvéndas i nasta
intervju.(enl. Lincoln and
Guba)

Foraldrar belyser har att de
vill ha och behdver tydlig
och Kklar information. De vill
fa sina fragor besvarade,
sina kunskaper, asikter och
sin intuition behandlad med
respekt. Omvardnaden
behdver byggas utifran
foraldrarnas styrkor och
perspektiv.
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