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Sammanfattning

Bakgrund: Niarmare ett barn om dagen insjuknar 1 cancer i Sverige och tack vare forskning
och nationella kvalitetsregister har éverlevnaden 6kat markant de senaste 50 aren och dr nu
nidrmare 85%. I takt med att fler barn 6verlever cancersjukdom har forskningen inriktat sig mer
pa livet efter avslutad behandling. Senkomplikationer till f6ljd av sjukdom och behandling &r
vanligt och barnet behover ofta stdd och anpassningar for att kompensera for dessa.

Syfte: Syftet var att identifiera vilka omvéardnadsbehov cancerbehandlade barn har i skolan och
hur dessa kan stodjas av elevhilsan och pedagogerna.

Metod: Kvalitativ innehallsanalys med induktiv design. Nio semistrukturerade intervjuer ligger
till grund f6r resultatet.

Resultat: I resultatet framkom fyra kategorier av omvardnadsbehov, behov av att vila, att fa i
sig energi, att vara i ett sammanhang och att kdnna trygghet. Begreppet KASAM kopplas hér
thop med vikten av att vara kvar i sitt ssmmanhang med de utmaningar och svarigheter det kan
innebadra att vistas i skolmiljon efter sviter fran cancersjukdom och dess behandling. Samverkan
skolpersonal emellan och med barnets familj &r en forutséttning for att ge barnet stod och
mdjlighet till att vara i skolan och tillgodose barnets behov.

Slutsats: I skolans kontext dr ldrande centralt men hélsan ar en viktig forutsittning for att
tillgodose sig kunskapen. Barn som behandlats for cancer har ofta senkomplikationer vilka
paverkar energinivin och kognitionen och de behdver darfor anpassningar som minskar
konsekvenserna av dessa for att skolan ska bli hanterbar.

Nyckelord: barn, cancerbehandling, elevhélsa, hjarntumdér, skola, skolskoterska, utbildning



Abstract

Background: Almost one child a day gets diagnosed with cancer in Sweden and due to
research and national quality registers, prosurvival has increased significantly over the past 50
years and is now up to 85 %. As more children survive cancer, research has focused more on
life after the end of treatment. Late complications resulting from the cancer-diagnose and
treatment are common, and the child often needs support and adaptations to compensate for
these.

Aim: The aim of the study was to identify what caring needs cancer-treated children have in
school and how these can be supported by student health and educators.

Method: Qualitative design with inductive reasoning was used in the study. Nine semi
structured interviews with consult nurses were used to collect the data. Qualitative content
analysis was then used to analyze the information.

Results: The results revealed four categories of needs, needs for rest, eating, staying in
coherence, and feeling safe. Here, the concept of SOC connects the importance of remaining
in its coherence with the challenges and difficulties it can entail to stay in the school
environment after suites from cancer and its treatment. Collaboration between school staff and
with the child’s family is a prerequisite for giving the child support and the opportunity to be
in school and meet the child’s needs.

Conclusion: In the school context, learning is central, but health is an important prerequisite
for acquiring knowledge. Children who have been treated for cancer often have late
complications which affect the energy level and cognition and therefore they need
adjustments that reduce the consequences of these impairments for the school to be
manageable.

Keywords: brain tumor, cancer treatment, children, education school, school nurse, student
health,



Populirvetenskaplig sammanfattning

Titel: De ldmnar aldrig skolan. En intervjustudie om hur cancerbehandlad barns hélsa kan
stirkas i skolan

Varje ar far over 300 barn 1 Sverige en cancerdiagnos och sviter av sjukdomen och dess
behandling. Sa kallade senkomplikationer, dr vanliga och medfor ofta svérigheter for barnet att
klara skolgangen. Senkomplikationer kan innebdra 6kad trétthet, svarigheter med minne och
koncentration, svérigheter att hdnga med i1 socialt samspel samt pdverkan pd lukt- och
smaksinnet vilket kan leda till dtovilja och illamaende. Skolan &r en stor och ofta betydelsefull
del i ett barns liv som barnet aldrig ska forlora. Att kunna fortsitta sin skolgang dr en friskfaktor
som innefattar kompisar, socialt ssmmanhang och det dr ddrmed av stor vikt att barnet far de
individuella anpassningar som behovs for att underldtta skolgédngen och frimja en hog nérvaro
for att kunna vara kvar 1 skolan. Forskning visar att en fungerande skolgang bidrar till trygghet
for barnet under sjukdomsperioden och att stod och forstelsen frén skolan &r betydelsefullt.
Uteblivet stod och brist pa forstaelse kan leda till motsatsen, att barnet tappar hoppet om att
overleva.

Resultatet visar att barn som genomgatt behandling for cancer inte vill sticka ut, de vill vara
precis som sina kamrater. Anpassningar som skolan erbjuder méste dérfor ske i samrad med
barnet och dess familj och de vuxna pa skolan maéste ta ansvar for att se barnets behov och
utvirdera insatserna som gors. Samverkan framkom 1 vart resultat som en viktig aspekt savél
inom elevhédlsoteamet som bland 6vrig skolpersonal och mellan hemmet och skolan for att
barnet skulle fa de stodinsatser och anpassningar som behovdes. Forskningen visar dock pa att
det manga ganger saknas beredskap i skolan for att ge barn som genomgatt cancerbehandling
det stod de behover. En viktig aspekt som framkom 1 resultatet var att senkomplikationer ibland
kan mérkas forst flera ar efter avslutad behandling vilket visade sig minska forstdelsen for att
det skulle ha med sjukdomen att gora.

Till grund for resultatet dr nio intervjuer med konsultsjukskoterskor genomférda och en
kvalitativ  innehdllsanalys anvdndes som metod for att bearbeta materialet.
Konsultsjukskoterskor valdes till studien for deras gedigna kompetens om barncancer och
erfarenhet av att arbeta med dessa barn antogs kunna svara pa studiens syfte.

En forhoppning ér att resultatet ska 6ka kunskapen om att hilsa och ldrande hor ihop, att alla
barn har behov av att vara i ett sammanhang och att ingen ska sticka ut eller behdva vara ensam.



TillkAnnagivande

Vi vill rikta vart varmaste tack till vara informanter som med stort och sjélvklart engagemang
stillde upp pa intervjuerna som ligger till grund for vart resultat. Vi vill ocksa tacka véar
handledare Ase Boman som varit ett ovirderligt stod och bidragit med sin expertis inom
kvalitativ forskning och omvardnadsvetenskap under vért uppsatsskrivande.



Definitioner och terminologi

Senkomplikationer eller sena komplikationer &r ett samlingsnamn f6r de komplikationer och
bestdende men som uppstétt relaterat till sjukdom och behandling.

Konsultsjukskdterskor, sjukskdterskor anstéllda pa barncancercentrum med uppdrag att vara
ett kontinuerligt stod for barn som fétt en cancerdiagnos. Konsultsjukskdterskorna finns till
stod for barnet och dennes familj tills barnet nar vuxen lder.

Hjéarntrotthet, en psykisk och fysisk trotthet som ter sig som somnighet, energildshet och
koncentrationssvarigheter. Barncancerfonden beskriver det som ”den osynliga sjukdomen”.
Det ar dock ingen sjukdom utan symtom som kan uppsta efter till exempel en forviarvad
hjarnskada, stralning mot hjarnan, operationer i hjarnan samt cytostatikabehandling.

Solida tumorer innebér en fast vivnadsmassa, de kan vara bade godartade och elakartade.
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Inledning

Nér vuxna insjuknar i cancer leder det ofta till sjukskrivning under behandlingsperioden 1 motsats till
ndr barn far cancer, som i en svar och osdker situation mar bast av att vara kvar i sin invanda
vardagsmiljo och forskning visar att fortsatt skolgédng ar en viktig friskfaktor (Barncancerfonden,
2018a). Barn som diagnosticeras med cancersjukdomar 16per dock stor risk att inte klara sin studiegang
med godkénda betyg, till exempel dr det bara 77 % av de barn som genomgatt behandling for en
hjdrntumdr, som blir behdriga till gymnasiet (Barncancerfonden, 2019a).

Givet de fysiska péfrestningarna som sjukdomen och behandlingen orsakar okar skolfranvaron och
enligt Socialstyrelsen (2013) upplevs stod och insatser fran skolan bristfdlliga. Samtidigt visar
forskning pa ett starkt samband mellan skattad hélsorelaterad livskvalitet och skolndrvaro (af
Sandeberg et al., 2008).

Vi vill i denna studie undersoka vilka omvardnadsbehov barn som behandlats f6r cancer har och ta
fram kunskap om hur skolan pa bésta sétt kan mota deras behov. Vi vill ocksé belysa vikten av ritt
kompetens, forstidelse och formaga till samverkan frdn skolans elevhilsoteam och pedagoger for att
framja hélsa och vilbefinnande hos barn som genomgatt cancerbehandling samt 6ka deras chanser till
att ga ut grundskolan med godkéinda betyg. Skolskoterskan ansvarar for att arbeta med att minska
risken for ohélsa och stirka skyddsfaktorer hos eleven vilket innebér att stddja och frdmja elevens
hilsa (Riksforening for skolskoterskor & Svensk sjukskoterskeforening, 2016).

Bakgrund

Barncancer

I genomsnitt diagnostiseras ett barn om dagen i ndgon form av cancer i Sverige (Karolinska Institutet,
2021) och enligt World Health Organization (WHO, 2021) &r det globalt ca 400 000 barn per &r som
insjuknar 1 cancer. I Sverige dr cancer hos barn den vanligaste dodsorsaken for barn mellan 1-14 ar
vilket innebér att cirka 60 barn om aret avlider till f6ljd av cancersjukdom (Barncancerfonden, 2018b).
Endast 0,5 % av alla som far en cancerdiagnos dr barn (Karolinska Institutet, 2021) och enligt WHO
(2021) krdvs det unika behandlingssitt for att ge de barn som insjuknat i cancer en optimal vard. I
Sverige star forskolebarnen i alder 0—6 &r for majoriteten av andelen barn med cancer och endast en
femtedel av de som insjuknar &r i skolaldern (af Sandeberg et al., 2008). Det dr leukemier, hjirntumorer
och Ovriga solida tumdrer utanfér hjdrnan som vardera stir for en tredjedel av all barncancer.
Leukemier &r vanligare hos smé barn medan hjirntumdrer inte har ndgot samband med alder hos
barnen (Barncancerfonden, 2022). Orsaken till att barn far cancer finns det &nnu inget svar pa.
Overlevnadsgraden for barncancer har 6kat och ir nu nirmare 85 %, vilket kan jimforas med den
knappa 20 % 6verlevnadsgraden som rddde pd 1970-talet. Nyckeln till framgéngen ar att man nu vagar
behandla barn, vilket forr ansdgs som oetiskt samt det barnonkologiska arbetsséttet som arbetats fram
utifran behandlingsprotokoll vilka syftar till att jamféra och utvdrdera behandlingsstrategier
(Karolinska Institutet, 2021).

Livet fordndras ofta efter genomgéngen cancersjukdom. Nérmare 70 % av de barn som diagnosticeras
med cancer drabbas av senkomplikationer sdsom hjérntrotthet, psykisk ohélsa och nedsatt kognitiv
formaga (Barncancerfonden, 2019b). Senkomplikationer uppstér efter avslutad behandling till f6ljd av
forviarvade hjérnskador orsakade av tumoren, stralningsskador och/eller likemedelsbiverkningar.
Cytostatika och strdlning far stor paverkan pd barnens hjérna, som &nnu inte &r fardigutvecklad.
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Stralningen stoppar nybildningen av hjdrnceller, vilket fir konsekvenser pa hjdrnans fortsatta
utveckling (Karolinska Institutet, 2021). Aven sociala svarigheter forekommer efter genomgangen
cancerbehandling vilket enligt af Sandberg et al. (2008) dr starkt korrelerat till barnets upplevda
livskvalité. Barnet kan ddrmed fa svért att klara sin utbildning samt att uppritthalla sociala relationer
med ensamhet, isolering och psykisk ohédlsa som foljd. (Karolinska Institutet, 2021). Andra
senkomplikationer som kan uppsta till f6ljd av bidde sjukdom och behandling &r bland annat 6kad risk
for diabetes, hjart-kdrlsjukdomar, hormonrubbningar, hjarnproblem, tillvixtavvikelser och
sekundédrtumorer (Karolinska Institutet, 2021).

Konsultsjukskoterskornas roll

I Sverige finns sex barnonkologiska centrum geografiskt placerade i Umed, Uppsala, Stockholm,
Link&ping, Goteborg och Lund och det dr vid nadgot av dessa centrum som barnet far sin cancerdiagnos.
Centrumen har ett ndtverk av konsultsjukskoterskor som bland annat har i sitt uppdrag att informera
pa barnens skolor, bade vid tidpunkt for insjuknandet och vid forédndringar som kriver ytterligare
information. Informationen syftar till att betona hur viktigt det &r med ett individuellt utformat stdd for
barnet under skolgangen savidl socialt som studiemdssigt (af Sandeberg et al., 2008).
Konsultsjukskdterskornas roll som kontaktperson ger en kontinuitet och ett stod till sdvél barnet som
familjen och anhoériga. Konsultsjukskoterskornas uppdrag dr uppdelade pa antingen barn med
hjarntumérer eller barn med leukemier och dvriga solida tumérer (Barncancerfonden, 2020). Agrenska
(2020) som dr ett kompetenscentrum for barn med séllsynta diagnoser beskriver
konsultsjukskdterskornas roll som en lank mellan sjukdomen och det friska och att de foljer familjen
bade under sjukdomstiden och efter avslutad behandling upp till vuxen alder om behov foreligger.
Konsultsjukskdterskorna ingar i team med psykologer, 1dkare, specialpedagoger, kuratorer med flera 1
barncancercentrumets team och har en radgivande funktion sévil for omvardnadspersonal som for
personal inom skolan och forskola. Konsultsjukskoterskornas roll syftar till att vara ett stod for barnet
och familjen och insatserna de gor nér de dr ute och informerar pa skolorna sker alltid efter familjens
samtycke (Agrenska, 2020).

Barnens ritt till anpassat stod i skolan

Enligt Skolverket (2021) ska barn kénna trygghet, trivas i1 skolan, ha en kénsla av sammanhang och
ges forutséttningar att kunna delta i aktiviteterna i skolan. Enligt Skollagen (SFS 2010:800) ska
utbildning syfta till att frdmja alla barns utveckling och ldrande samt en livsldng lust att ldra. Inom
skolan ska hédnsyn tas till alla barns olika behov. En ambition &r att utjamna skillnader fran varje barns
utgangspunkt for att kunna tillgodogora sig utbildningen. Vidare sager Skollagen enligt 5 kap. 3 § att
skolmiljon ska praglas av trygghet samt studiero och i enlighet med 10 kap. 2 § ska utbildningen frdmja
allsidiga kontakter och social gemenskap (SFS 2010:800).

Barn och unga befinner sig i skolan under en ldng tid av sin uppvéaxt och de péverkas i sin utveckling
av det som sker dir. I ett livslangt perspektiv &r en positiv upplevelse av skolgdngen en viktig potentiell
hilsoresurs (Skolverket, 2019). For barn och elever med sdmre forutsittningar har skolan ett
kompensatoriskt uppdrag for att de ska nd utbildningens mal. Barnen ska erhalla det stod som behovs
for att utvecklas sa langt det &r mdjligt. Utifran barnets olika forutsittningar och behov ska huvudmain
ansvara for att fordela resurser till utbildning inom skolvdsendet for att anpassa verksamheten till
barnets basta (SFS 2010:800). Agenda 2030 dr en agenda som véarldens ldnder tagit fram for fordndring
mot ett hillbart samhélle. Enligt den planen ska ldrandemiljoer for alla barn vara trygga, fredliga,
inkluderande och dndamaélsenliga (Regeringen, (u.a.).



Barnkonventionen

1989 antogs FN:s konvention om barnets réttigheter, en internationell réttslig ram vilken innebér att
alla barn har rétt att fa leva, utvecklas, gé 1 skolan, leva fritt fran vald samt fa sin rost hord. Den 1
januari 2020 blev artiklarna 1-42 1 konventionen lag i Sverige. Barnets bista ska alltid vara det centrala
i alla atgérder som ror barn. Barnet ska dven skyddas samt ges den omsorg som kréivs for hans eller
hennes vilbefinnande (Unicef, u.a.).

Enligt barnkonventionen ska utbildningens syfte vara att ta fram barnets potential vad giller
personlighet, talanger och fysisk samt psykisk formaga. Vad giller skolan innebér konventionen dven
att det ska vidtas atgirder for att uppmuntra regelbunden nérvaro 1 skolan samt minska antal
studieavbrott (Unicef, u.a.).

Skolskoterskans roll och uppdrag

Sjukskoterskans specifika kompetens &r omvardnad. Arbetet grundar sig i en humanistisk
manniskosyn och omfattar d&ven det vetenskapliga kunskapsomradet (Svensk sjukskoterskeforening,
2017). Omvardnad utgar dven frén ett filosofiskt forhéllningssétt som handlar om att se hela ménniskan
som aktiv och skapande samt som en del i ett ssmmanhang. Omvardnadens mal ar upplevelse av hilsa
(Svensk sjukskoterskeforening, 2014). Enligt International council of nurses, (ICN), ska alla
sjukskoterskor fradmja hilsa, forebygga sjukdom, aterstélla hélsa och lindra lidande och Sandman och
Kjellstrom (2013) beskriver att koderna “kan ses som ett socialt kontrakt mellan allménhet och
profession” (Sandman & Kjellstrom, 2013, s. 73).

Skolskdterskan arbetar framst forebyggande och hélsofrimjande och arbetsuppgifterna varierar i de
olika verksamhetsomrddena hen verkar i samt bland skolpersonal, virdnadshavare och elever.
Skolskdterskan ska, med sin kunskap och erfarenhet, identifiera riskfaktorer som péaverkar elevernas
hilsa och utveckling (Clausson & Morberg, 2019).

Hélsobesoken &r en betydelsefull del i skolskdterskans arbete dédr barnets hilsotillstdnd, tillvéxt,
utveckling samt inlédrning undersoks. Malet med besoken &r att finna de barn som é&r i behov av stod 1
nagot avseende (Socialstyrelsen & Skolverket, 2016). Clausson och Morberg (2019) skriver att
skolskoterskans tillgédnglighet dr en forutsattning for att elever ska kinna trygghet att ha en vuxen att
vanda sig till. Vidare skriver Clausson och Morberg att skolskoterskans tillgdnglighet bor vara hog
dven for skolpersonal och virdnadshavare.

Om ett barn genomgér behandling eller har en sjukdom som kan péverka utbildningen har
skolskoterskan en viktig roll i att f6lja upp barnet och bedéma om det finns nagot i skolsituationen
som behdver anpassas. Det dr dven viktigt att folja upp dessa barn vid exempelvis byte av ldrare eller
om barnet byter skola (Socialstyrelsen & Skolverket, 2016).

Skolskdterskan har en viktig roll 1 skolan och for eleverna men i skolans sammanhang dér huvudsyftet
ar ldrande och utbildning kan det finnas svarigheter med rollen. Ibland uppfattas rollen som
skolskoterska 1 teamet som otydlig och kunskapen for hens kompetens och yrke ér bristféllig. For att
elevhilsan ska fungera pa bdsta sitt krivs en tydlig ansvarsfordelning mellan professionerna inom
skolan samt ett vél utvecklat samarbete (Clausson & Morberg, 2019).

Skolskdterskan ingér tillsammans med skolldkaren i Elevhélsans Medicinska Insats, EMI, tidigare
kallad skolhdlsovarden. EMI dr en del av en samlad elevhélsa, elevhilsoteamet, EHT. Enligt skollagen



(SFS 2010:800) ska det finnas tillgang till ett tvirprofessionellt team med skolldkare, skolskoterska,
psykolog och kurator samt personer med specialpedagogisk kunskap for medicinska, psykologiska och
psykosociala samt specialpedagogiska atgérder pa skolan

EHT ska framja larande, utveckling och hélsa, forebygga ohilsa och inldrningssvarigheter samt bidra
till miljoer som framjar larande, utveckling och hélsa. Det forebyggande arbetet utgér fran att starka
barnets skyddsfaktorer och minska risken for att barnet utvecklar ohélsa. Teamet, som leds av rektor,
ska arbeta pa ett hilsofrimjande och forebyggande sitt i syfte att stddja barnets utveckling mot
utbildningens mal (Socialstyrelsen & Skolverket, 2016).

Elevhilsans kompetenser ska anvénds i gemensamma insatser tillsammans med skolledning, larare
och annan personal i skolan. Arbetet i teamet, som kréver samordning, samarbete och samverkan ger
eleven stdd 1 skolan samt i att klara att uppritthalla relationer med vanner och f6rbli en del i ett socialt
sammanhang (Friedman et al., 2018). EHT ska utgd frin ett barnperspektiv samt ha ett
barnréittsperspektiv vilket medfor ett ansvar att forverkliga barnets bésta och barnets rittigheter genom
lampliga atgarder (Socialstyrelsen & Skolverket, 2016).

Kiénsla av sammanhang, KASAM

Livet bestdr, enligt Antonovsky (2005) av en rad olika pafrestningar, vilka kan vara kroppsliga,
psykiska eller sociala. En del av dessa kan gora att manniskor blir sjuka pa olika sétt, medan andra
ménniskor som utsdtts for samma pafrestningar haller sig friska. Antonovsky beskriver att det
salutogenetiska synsittet utgar fran det filosofiska antagandet att manniskan befinner sig 1 ett
fordnderligt tillstdnd mellan hélsa och ohélsa. Olika svarigheter eller stressorer i livet leder till
spanningstillstdnd som méanniskan pa ett eller annat sédtt méste hantera. Hur vil individen klarar att
hantera dessa péfrestningar avgor om resultatet kommer bli hélsa, ohélsa eller ndgot daremellan.
Salutogenes betyder hilsans ursprung och underséker varfér méanniskor behaller eller utvecklar sin
hélsa.

Utifrén det salutogena perspektivet anvinder individen, enligt Antonovsky (2005), olika resurser for
att hantera utmaningar i livet. Sddana resurser kan vara sjalvkinsla, kunskap, socialt stod eller annan
kraft som individen har for att bekdmpa svarigheter. Hilsa dr ndgot som varje ménniska har mer eller
mindre av fram till doden. Salutogenes undersoker vilka faktorer mianniskan har som bidrar till rorelse
mot en 0kad hélsa och ser till individens hela historia till skillnad fran att fokusera pa sjukdom.

En teori inom den salutogena ansatsen ér kdnsla av sammanhang, KASAM (Antonovsky, 2005), som
fokuserar pa de olika resurser individen besitter for att stirka eller bibehélla hélsa. En stark kdnsla av
sammanhang kan byggas upp och hélsa kan framjas genom dessa resurser. Kénslan av sammanhang
kan forklaras utifran begreppen, begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet. KASAM kan ses som
en hanteringsforméga i livets olika mdten med pafrestningar, svérigheter och stress.

Med begriplighet menas i vilken grad individen upplever inre och yttre intryck i vardagen som
begripliga. Att information upplevs som tydlig, strukturerad och forutsdgbar till skillnad fran
motsatsen, att det upplevs kaotiskt, oforklarligt och oordnat. Vid en hog kénsla av begriplighet kan
individen, menar Antonovsky (2005) kédnna att det som denne moter i1 framtiden kommer vara
forutsdgbart och det som ldgger grunden for begriplighet dr upplevelser av forutsdgbarhet. Skolan stéar
for det friska i relation till cancer och &r en vilbekant vardag som skapar trygghet for barnet i en allt
annat dn en vanlig tid och skolan kan fortsétta att vara nigot forutsdgbart vilket kan leda till en hog
kinsla av begriplighet (Barncancerfonden, 2017b; Antonovsky, 2005).



Hanterbarhet, forklaras som att individen upplever sig ha resurser vilka kan vara till hjédlp att mota
olika krav som personen stills infor. Resurserna kan finnas inuti individen men kan &ven héirrora fran
familj, vanner eller nagon i ens nérhet det finns en upplevd tillit till. Antonovsky (2005) menar att
ménniskan i svara situationer tar hjdlp frdn andra som finns i omgivningen. Vid hog kénsla av
hanterbarhet upplevs en egenmakt att kunna paverka svarigheter med hjilp av sig sjdlv samt andra
runtomkring. Viktiga resurser for ett barn som genomgar eller har genomgatt behandling for cancer ar
att ha tillitsfulla och viktiga personer omkring sig som ger barnet formaga till att ta kontroll dver
tillvaron och kénna hopp. Trots det svira som barnet gar igenom kan kéinslan av hanterbarhet 6ka med
hjalp av familj, vdnner, vardpersonal, skolpersonal eller andra fortroendefulla personer barnet kanner
tillit for.

Meningsfullhet innebér att det finns betydelsefulla aspekter av livet samt en kénslomissig innebord
och upplevelse av motivation, som att en del av de krav eller svarigheter hen moter upplevs som vérda
att investera sin energi i. Vid en hog kénsla av meningsfullhet och motivation tenderar individen att
forvirva de resurser och kunskaper som krivs for att klara de svarigheter individen stills infor. Aven
om en person upplever en stark kdnsla av bade begriplighet och hanterbarhet s& leder avsaknad av
motivation till upplevelser av att betydelsefulla delar i livet kommer personen forlora forstéelse och
mista kontrollen samt makten (Antonovsky, 2005).

Enligt Al-Yateem et al. (2021) frdmjar ett salutogent forhallningssitt inom skolhdlsovarden KASAM
for elever med langvarig sjukdom och o6kar deras vilbefinnande. Genom att stirka barnets resurser
oOkar deras kinsla av kontroll 6ver sin situation. Barn med komplexa sjukdomstillstand och som besitter
en hog KASAM upplever en hogre hilsa och vilbefinnande och kdnner en mening med livet trots
sjukdom 1 motsats till de barn med ldg KASAM som upplevde dkad oro och som ocksa kéinde sig i
hogre grad paverkade av sjukdomen.

Tidigare forskning om upplevt stod i skolan for barn med cancer

Enligt Paré-Blagoev et al. (2019) saknas forskning pé hur stod kan utformas i skolan for att stodja barn
som Overlevt cancer. Studien visar pa att det finns brist pd kunskap och trygghet i hélsorelaterade
fragor betraffande skolgang hos barn som behandlats for cancer. Enligt Karolinska Institutet (2021)
har dock forskningen kring seneffekter efter cancersjukdom intresserat forskare under de senaste 20
aren. Forskning kring konsekvenserna av stralningsskador sker med hjélp av behandlingsprotokoll,
som dr ett schema for behandlingar for de vanligaste cancerformerna och syftar till att minimera skador
genom begrinsad stralning men dnda strala tillrackligt for att inte underbehandla och riskera recidiv.

Forskning visar att fordldrar upplever utmaningar forknippade med de stressfaktorer som
senkomplikationer medfor (Paré-Blagoev et al., 2019). Studier visar att trots att barnen pa grund av
kognitiva nedsédttningar efter cancerbehandling behdver extra stod i1 skolan erhaller de inte alltid det
(Barncancerfonden, 2017a).

I Cheung et al. (2014) studie framkom att skolan var mindre bendgen att genomf6ra anpassningar om
dessa fordrade att 1drare behovde dndra strukturen pd undervisningen eller om det handlade om ett mer
individanpassat stod for barnet. Anledning beskrevs vara organisatoriska hinder som tidsbrist och
atkomst av resurser. Ett annat hinder som framkom var att barnet inte alltid ville ha extra anpassningar
vilket berodde pé att barnet inte ville kdnna sig utpekad och vara annorlunda i klassen. Autonomin hos
barnet spelade en roll i faststillandet om extra stod skulle ges. Aven kompetensen hos liraren var av
betydelse for hur optimalt stodet skulle bli. Fordldrarna kunde uttrycka att de upplevdes behdva
paminna ldrarna om deras barns behov.



Enligt Vanclooster et al. (2019) sjonk barnens prestationer och de upplevde svérigheter med
inldrningen vilket dven sdmre provresultat visade pd. Dock var detta inget som minskade deras
motivation att vilja prestera bra och trots fysiska problem och inldrningssvérigheter var barnen ivriga
att dterga till skolan. Glddjen tycktes vara relaterad till en aterging till det normala livet och dven
kamratrelationer verkade vara en viktig drivkraft. I studien framkom é&ven att ldrarna uppfattat
forandringarna av barnens skolprestationer och de beskrev ocksé att hinder for skolprestationer kunde
forsvaras 1 takt med att barnen blev dldre och tempot och krav pa sjdlvstindighet i skolarbetet
successivt 0kade. Vissa fordldrar uttryckte ocksa oro over om ldrarna var tillrickligt redo och
forberedda for de eventuella svarigheter som kunde uppsta. I studien framkom att &ven larare upplevde
en ovisshet hur de skulle moéta eleven och att de kdnde osédkerhet kring sitt agerande. Ocksa enligt
Moore (2009) 6nskade ldrare mer kunskap och utbildning om cancer hos barn. Enligt Lonnerblad et
al. (2020) finns ett behov av mer kunskap om elevers senkomplikationer och forluster efter
cancerbehandling och ldrare samt specialpedagoger bor kontinuerligt gora pedagogiska bedomningar
och striva efter att identifiera behovet hos barnet for att kunna erbjuda utbildning och individanpassat
stod utan fordrojning.

Problemformulering

I Sverige insjuknar néstan ett barn om dagen i ndgon form av cancer och 6verlevnadsgraden dr ndrmare
85 %. Livet fordndras ofta efter en cancersjukdom och ménga av de barn som Overlever cancer far
senkomplikationer i form av hjarntrétthet, nedsatt kognition samt psykisk ohélsa. Skolan &r en stor del
av barnens uppvéxt och vad som sker i1 skolan paverkar barnet bade kunskapsmaéssigt som socialt och
ar en friskfaktor. For att stotta barnens behov av stod finns konsultsjukskoterskor, som bland annat
arbetar med att informera skolpersonal om barnets behov och finns tillgingliga for att ge stod under
hela skoltiden. Alla barn ska kdnna sig trygga och trivas i skolan och ges de ritta forutséttningar for
detta genom att fa sina behov tillfredsstédllda och alla atgarder som ror barnet ska utga fran barnets
bista. Skolskoterskan ska arbeta hdlsoframjande och forebyggande men det finns mycket lite forskning
om hens roll i motet med barn som genomgétt cancerbehandling och vilka behov som kan uppsta.
Forskning visar dock pd att kunskap och forstéelse for senkomplikationer efter cancersjukdom till viss
del saknas 1 skolorna och att bdde fordldrar till barn med cancer och vuxna som haft cancer som barn
uttrycker avsaknad av stdd frdn skoltiden. Forskning visar att ett salutogent forhallningssétt inom
skolans medicinska insats, EMI, frdmjar kdnslan av sammanhang, KASAM, for barn med komplexa
sjukdomstillstdnd. En fungerande skolgang kan frdmja hilsa och ge hopp. Dérfor ar det av stor vikt att
skolan gor de anpassningar som barnet behover s att barnet kan uppleva delaktighet och vara kvar i
sitt sammanhang.

Syfte

Syftet var att identifiera vilka behov cancerbehandlade barn har i skolan och hur dessa kan stddjas av
elevhélsan och pedagogerna.

Metod

Design



Vi valde att genomfora en kvalitativ innehallsanalys med induktiv ansats som metod som syftar till att
undersdka manniskors erfarenheter och upplevelser (Graneheim & Lundman, 2004). Kvalitativ metod
anvéandes for att forsta helheten av en mingd data fran flera kéllor och utveckla en holistisk forstaelse
for det som studeras (Polit & Beck, 2017).

Kontext

Skolan utgér studiens kontext. Studien omfattar hela Sverige dd de intervjuade
konsultsjukskdterskornas geografiska arbetsomrade &dr nationellt tickande samt alla skolformer for
elever i dldern 6-18 ar.

Urval

For att svara pé studiens syfte intervjuades konsultsjukskoterskor. Ett strategiskt urval genomfordes
for att ge rika beskrivningar av det som skulle studeras och for skapa ett bra underlag till studien
(Henricson & Billhult, 2012). Urvalet utgjordes av konsultsjukskoterskor som arbetar med inriktning
mot barn med solida tumoérer och leukemi eller med inriktning specifikt mot barn med hjérntumor.
Samtliga konsultsjukskdterskor (18) vid Sveriges sex barncancercentrum ingick 1 inklusionskriterierna
och intentionen var att fa representation fran samtliga barncancercentrum. En forfragan med bifogat
informationsbrev, se bilaga III, mejlades ut till enhetscheferna vid varje center. Tva
konsultsjukskoterskor med en sammankallande roll, dterkopplade och hade fitt mandat att tacka ja till
deltagande 1 studien for samtliga center. Dérefter mejlades informationsbrev, se bilaga I, samt
samtyckesblankett, se bilaga II till var och en av landets konsultsjukskoterskor inom barncancer. Nio
konsultsjukskdterskor tackade ja till att delta i studien och representerade samtliga barncancercentrum
1 Sverige. Medelvérdet for att arbetat som konsultsjukskoterska var 9,4 &r. Av de nio deltagarna 1
studien arbetade fyra med barn med solida tumorer och leukemier och fyra med arbetar mot barn med
hjdrntumdr samt en som arbetar med bada barngrupperna. Samtliga deltagande konsultsjukskdterskor
var kvinnor.

Datainsamling

Semistrukturerade intervjuer anvéndes till datainsamlingen da den metoden medfor att situationer kan
belysas pé olika sétt. Genom att 1ata informanten tala fritt och fa berétta saker med egna ord ges rikare
beskrivningar av det som ska studeras (Polit & Beck, 2017). Metoden valdes dven for att mojliggora
Oppna strukturerade fragor att utga ifran men samtidigt kunna stélla f6ljdfragor och méta informanten
1 den ordningen hen viljer att berdtta. For att kunna genomfora intervjuer krdvs en grundlig
forberedelse av intervjun (Danielson, 2012) vilket gjordes genom att, utifrén syftet strukturera 6ppna
fragor (bilaga IV).

Intervjuerna genomfordes under varen 2022. Langden pé intervjuerna varierade mellan 35-55 minuter
och de genomfordes av en av forfattarna och med en konsultsjukskoterska at gangen via zoom pa
informantens arbetsplats. Danielson (2012) skriver att det dr viktigt att vara foljsam infér eventuella
avbrott ndr intervjuer sker pd informantens arbetsplats vilket forfattarna ocksé stravade efter att vara.
Forfattarna strdvade ocksa efter, i enlighet med Polit och Beck (2017), att se till att miljon som vi
befann oss i var avskild och fri frdn stérande moment for att frimja informanternas integritet. Vid
kvalitativ metod menar Henricson och Billhult (2012) att forskaren bor vara tillmétesgdende och
flexibel mot deltagare och miljon hen befinner sig i. Genom att intervjuerna genomfordes via zoom
mojliggjorde det insamling av data fran ett storre geografiskt omrade (Polit & Beck, 2017). Deltagarna
informerades att intervjuerna spelades in och att materialet senare kom att raderas samt att de som
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skulle komma att ta del av materialet var handledare samt examinator. Vi informerade dven om att
inget av det de sdger kommer kunna hérledas till just den personen. Intervjuerna flot pa med ldtthet da
informanterna hade mycket att delge och vi kunde fokusera pé att lyssna och pé det séttet ges béttre
mdjlighet att lata informanten sétta takten samt kunna stilla rimliga foljdfragor utan att avbryta for
mycket (Polit & Beck, 2017). I slutet pa varje intervju fragade vi om det var nigot ytterligare
informanten ville tilldgga. Det kan leda till att informanten delger ytterligare information om nagot
(Polit & Beck, 2017; Danielson, 2012).

Eftersom det &r viktigt att forvissa sig om att den tekniska utrustningen fungerar infor intervjuerna
testades inspelningsfunktionerna bdde pa dator och mobiltelefon inledningsvis. Intervjuerna spelades
in pa ljudfil, transkriberades till text och namnen kodades. Varje intervjuare transkriberade egna
intervjuer och bigge intervjuarna lyssnade pd samtliga intervjuer d& det enligt Danielson (2012) &r
viktigt att fa ta del av tonfall och skratt eller andra ljud som kan vara till nytta vid analysen.
Transkriberingen skedde néra i tid som intervjuerna genomfordes

Analys

For att analysera data anvindes kvalitativ innehallsanalys, som enligt Lundman och Hallgren
Graneheim (2012) innebdr att granska och analysera olika data samt texter sdsom inspelade intervjuer.
Det centrala i kvalitativ analys &r att finna olika grupper 1 texten som delar en gemensamhet och
diarmed skapa kategorier (Graneheim & Lundman, 2004). Kategorierna kan innefatta till exempel
saker, asikter, attityder, uppfattningar och erfarenheter (Graneheim et al., 2017). I kvalitativ
innehallsanalys ska forskarna ocksd bestimma om analysen ska fokusera pa latent eller manifest
innehall (Graneheim & Lundman, 2004) och i foreliggande studie anvindes manifest innehéll da vi
vill belysa de synliga och uppenbara delarna som innebér att hélla sig nira den ursprungliga texten
(Lundman & Hallgren Graneheim, 2012). En intervju i taget analyserades och efter att ha lést igenom
transkriberingarna flera ganger forsokte vi finna meningsenheter som Graneheim och Lundman (2004)
menar dr ord, meningar eller stycken som &r kopplade till varandra genom deras innehdll. Det gjordes
inledningsvis individuellt och kondenserade var for sig for att se om vi sag likheter och olikheter pa
samma sitt men vid arbetet dédrefter diskutera och tillsammans fa4 fram kérnan i texten. Efter
kondensationen, (Graneheim & Lundman, 2004) fick var och en av dessa en kod som kort beskriver
innehallet och gav oss mdjlighet att dter reflektera dver det insamlade materialet (Lundman & Héllgren
Graneheim, 2012). Nésta fas i arbetet som &r kédrnan 1 kvalitativ analys innebar att finna en rod trad
genom koderna och identifiera kategorier (Graneheim & Lundman, 2004). Alla koder som
framkommit skrevs pa lappar som sorterades for att finna ett monster. Inledningsvis framtrddde sex
kategorier men da vissa data passade in i flera kategorier och sédledes var externt heterogena vilket
enligt Lundman och Hallgren Graneheim (2012) innebir att de skiljer sig fran innehallet 1 andra
kategorier, framtridde slutligen fyra kategorier och ett tema. Temat &r sammansittningen av
kategorierna och kan ses som ett uttryck for det manifesta innehéllet, alltsd det som texten talar om
(Graneheim & Lundman, 2004) och kan dven ses som en gemensamhet som l6per genom flera
kategorier som ger mening till &terkommande dmnen eller erfarenheter (Graneheim et al., 2017). I
tabell 1 visas pé de olika stegen i analysprocessen.

Tabell 1. Exempel pa analysprocessen; meningsenhet, kondenserad meningsenhet, kod,
underkategori och kategori.

Meningsenhet Kondenserad Kod Underkategori | Kategori
meningsenhet

Om ni bjuder in till Glom inte bjuda Bli medbjuden | Inte glommas | Varai ett

nagot glom inte att ”Stina” for det bort sammanhang




bjuda ”Stina” dven
om ni vet att hon ar
pa sjukhuset men det
kénns sd mycket
godare i hjértat att bli
medbjuden och tacka
nej for att man inte
kan komma &n att fa
upplevelsen av att
vara bortglémd

kdnns godare 1
hjartat att bli
medbjuden och
tacka nej for att
man inte kan
komma

Och det dr kanske Orkar dom ndgot | Inte orka ndgot | Orka hela Att vila
framfor allt efter efter skolan eller | efter skolan dagen

behandlingen att behovde dom

orkar dom nagot sova?

efter skolan eller &r D4 kanske dom

det sova tre timmar var for lange 1

som géller? Ja, da skolan

var det kanske for

mycket att vara s&

lange i skolan, eller

man behover gora en

fordndring under

skoldagen.

Jag tror att det ar Det ar viktigt med | Kunskap ger Forstéelse Trygghet
viktigt att det finns kunskap om forstaelse och

kunskap om sjukdomen for att | stod.

sjukdomen. Man &r fa forstaelse och

inte direkt sjuk i sin | stottning.

hjarntumdr men det

ar sviterna man har

och att man far

forstéelse for det och

stottning 1 det.

Nir de édr under Under behandling | Smak och Anpassa kost | Att f 1 sig
behandling far far de luktférandringar | och miljo energi
smakforandringar smakfordandringar

och de blir och blir

luktkénsliga och luktkénsliga och

barnen klarar inte att

dta 1 matsalen utan de
far dta 1 klassrummet
och att ndgon hamtar
mat at dom.

behdver éta pa
annat stalle




Forforstaelse

Ingen av forfattarna har jobbat inom onkologisk sjukvard och har inte heller ndgon lang erfarenhet fran
skolhédlsovarden. Dock har en av oss nyligen fatt anstéllning som skolskoterska men ingen tidigare
erfarenhet finns av att triffa elever i skolan som genomgétt behandling for cancer. En av forfattarna
har mott barn som delat sina upplevelser och erfarenheter av oforstéelse 1 skolan efter genomgangen
cancersjukdom genom sitt arbete pa, Agrenska som ir en stiftelse som anordnar familjevistelser for
bland annat familjer dir ett barn haft cancer.

Forskningsetiska overviaganden

Studien &r undantagen etisk provning i linje med lag om etikprovning av forskning som avser
manniskor (SFS 2003:460) eftersom den utforts inom ramen for hogskolestudier. Dock behdvs en etisk
stringens, en visentlig aspekt att vdrna manniskors lika virde, integritet och sjidlvbestimmande hos
alla som studien har inverkan pé (Kjellstrom, 2012). Vi har f6ljt de tre forskningsetiska riktlinjerna att
gora gott, respekt for autonomi och rdttvisa (SBU, 2021). Enligt Sandman och Kjellstrom (2018) &r
informerat samtycke en process for att skydda deltagarnas integritet och autonomi. Som grund f6r
informerat samtycke ligger information, formaga till att forstd inneborden av denna samt deltagande
baserat pa frivillighet. Utifran dessa aspekter framhévde vi tydligt i vart informationsbrev (bilaga I) att
deltagandet ar frivilligt och icke bindande samt ett tydligt formulerat syfte for studien for att de som
tillfragats skulle fa en 6kad forstaelse for vad ett deltagande kunde innebidra. De mejlade ater paskrivet
samtyckesblankett och genom detta menar Sandman och Kjellstrom (2018) skyddas informanternas
frihet och sjalvbestimmande samt sikerstéller att de vill delta. Vi var ocksa tydliga med att deltagandet
skulle hallas konfidentiellt, att varje intervju har avidentifierats och tilldelats ett nummer och forvarats
med 16senordsskydd samt att all insamlat intervjumaterial skulle raderas efter det att studien blivit
fardigstalld, enligt Kjellstrom (2012) dr det viktigt att virna om konfidentialiteten sa att inga obehdriga
kan ta del av det som spelats in.

Principen gora gott innebdr att syftet ska vara att tillgodose medméanskliga behov (SBU 2021) och vi
anser att var studie kan komma till nytta for personal inom skolan genom att 6ka kunskapen kring vilka
omvardnadsbehov som kan uppstd i samband med cancersjukdom hos barn vilket kan leda till att
barnen mdts med en okad forstaelse. Vidare skriver SBU att rittviseprincipen gér ut pa att barn med
lika behov ska behandlas pa samma sétt, oavsett var barnet befinner sig geografiskt, vilket kon hen har
eller andra vérderade aspekter. Vér studie har stor geografisk spridning och ingen skolélder &r
exkluderad, barn med cancer har ofta behov som kvarstér langt efter avslutad behandling och vi vill i
var studie framhalla alla de behov som uppstod.

I enlighet med Helsingforsdeklarationen, som &r en deklaration med forskningsetiska riktlinjer avsedd
for medicins forskning stér det att alla deltagare ska erbjudas att delges resultatet nir studien ar klar
och alla vara informanter uttryckte en 6nskan om detta varfor studien kommer att skickas till dem nér
den ar fardigstilld (World Medical Association, WMA, 2018).

Resultat

Syftet var att identifiera vilka omvardnadsbehov cancerbehandlade barn har i skolan och hur dessa kan
stodjas och i resultatet framkom temat att vara kvar i skolan samt fyra kategorier: att vila, att fa i sig
energi, att vara i ett sammanhang och att kinna trygghet.
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Tabell 2. Identifierade omvardnadsbehov 1 skolan hos barn som behandlats for cancer och hur dessa
kan stddjas

KATEGORIER UNDERKATEGORIER TEMA
Att vila Hantera trottheten
Dialog kring att orka

Att en vuxen ser behovet

Att {4 1 sig energi

Att vara i ett sammanhang Kunna vara i skolan
Att inte sticka ut Att vara kvar 1 skolan
Att inte hamna efter

Halla kontakten

Stdmma av

Att kdnna trygghet Att ndgon vet om

Kunskap och forstaelse
Samverkan okar tryggheten
Ett extra 6ga pa barnet

Att vila

Hantera trottheten

Informanterna lyfte behovet av vila och aterhdmtning da behandling f6r cancer manga ganger
resulterar 1 en senkomplikation sdsom hjérntrotthet. Trotthet dr ndgot som kan sitta 1 linge efter
behandling mot cancer och ndgot som barnet behover stéd i1 att kunna hantera.

Om vi hade fdtt cancer som vuxen sd hade vi varit sjukskrivna och dd hade man ju..
hade jag varit sjuk sa hade jag bara varit hemma och bara tinkt pd min sjukdom
men sd funkar det ju inte for barn. Om man tdnker sjdlv pa hur det skulle vara att gd
till jobbet eller skolan fast man var mitt under en cancerbehandling sd skulle

det vara valdigt vildigt tufft faktiskt”. (Konsultsjukskoterska 2)

Enligt konsultsjukskoterskorna har barnen pa grund av hjdrntréttheten behov av pauser for att vila
hjérnan och fordela energin 6ver dagen for att inte bli uttrottade, det behdvs en balans mellan aktivitet
och vila. Informanterna visade pa risken att om barnet inte vilar i tid och blir for trott sa blir
aterhdmtningstiden ofta mycket lingre och barnet kan behdva vila i flera dagar efterat. Nir barnen
upplevt att de fatt ritt stod ar, enligt informanterna, da skolan haft férmaga att tinka ett steg framat,
att det som sker idag i form av prestation och anstringning kommer paverka morgondagen och att
skolveckan behover planeras utifran en helhet.

”Se helheten man far en... att fa en forstaelse for det eleven gér idag paverkas for hur morgondagen
ser ut”. (Konsultsjukskdterska 1)

Enligt konsultsjukskoterskorna kan trottheten te sig som en mental trotthet, som forvirras 1 en stokig
miljé med mycket ljud och folk runt omkring samt de krav pa att kunna fokusera som finns i skolan,
till exempel att kunna soka uppgifter, komma ihdg vart man ska gé eller vad som ska tas med. Vidare
menar de att den nedsatta kognitionen, minnesproblematik och inldrningssvarigheter innebér att det
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gar at mer energi till skoarbetet &n innan sjukdomen. Det kan ocksa enligt informanterna vara sé att
trottheten kommer i samband med sjukhusvistelse, barnen kanske har varit pa sjukhuset hela dagen
innan och fatt mediciner som gett biverkningar och da ar det svart att orka en dag i skolan. Resultatet
visade ocksa att det dr viktigt att skolan forstdr att det som kallas fatigue, en trotthet som &r allmént
kint hos vuxna som genomgatt cytostatikabehandling, inte alltid ar sa 14tt for barn att sétta ord pa.

Har man en fysisk paverkan sa paverkar det, hjdrnan behover jobba mer for att man
ska ga t.ex. om man har en balanspdverkan dd krdver ju bara det en vdildigt stor
koncentration och ocksd energi. Manga barn blir ljud och ljuskdnsliga och sdrskilt
ljudkdinsliga efter ett tag och dd kan det hdr att ta sig till skolan... dker du skolbuss
t.ex. dd kan det ha gatt at ganska mkt energi for det genom att bara ta dig till skolan
for det dr en ganska bullrig miljo. (Konsultsjukskoterska 3)

Informanterna betonar vikten av samverkan, ldrarna kan till exempel samarbeta genom att kombinera
dmnen fOr att spara pa krafterna, det man skriver i religionsuppgiften kan dven anvéndas som en
skrivuppgift i svenskan. De lyfter ocksa vikten av att anpassa kraven och se till att kraven som stills
paeleven ar tydliga, alla vill veta vad som forvéntas av en. Enligt konsultsjukskoterskorna ar det viktigt
att hjdlpa barnet att hantera sin situation for att ha energi som varar hela dagen, inte bara i skolan utan
dven ndr barnet kommer hem.

“och det dr det vi forsoker att fa de att forsta... Livet dr inte bara skolan. Man maste ju ha lite fritid”.
(Konsultsjukskoterska 4)

For att uppnd detta framkom det i resultatet att det &r av stor vikt att mota varje enskilt barns behov
och ge barnet de forutsittningar som behdvs for att barnet ska kunna vara i skolan, det kan tillexempel
vara att ha ett eget stélle dit de kan gi och arbeta med skolarbetet i lugn och ro, intryckssanera genom
att erbjuda hjalpmedel s& som till exempel horselkapor. Andra sitt att hjdlpa barnet att vila 1 skolan dr
att f hjdlp genom att skifta fokus en stund sdsom rorelsepauser, lyssna pa musik eller fa avgransade
uppgifter. Informanterna var samstimmiga om vikten av att barnen har en plats att vila pa, det behover
inte alltid vara frdgan om att ga ivdg och sova utan mer en mojlighet att kunna komma undan till en
lugn plats utan alla stimuli, det &r viktigt att denna plats finns léttillgdnglig for barnet.

Det vi ndéistan alla ganger onskar, for alla case, dr att barnen ska fa komma undan
och vila. Det betyder dd inte att sova utan vila och fa en lugn miljé och dd blir man
oftast hdnvisad till skolskéterskan men om inte skolskéterskan dr ddr? Ja da kan de
fraga en annan personal som har nyckeln dit... I praktiken kommer detta aldrig att
funka, barnet kommer inte ta sig den tiden for dr man sa trott, ja da gar man hem.
(Konsultsjukskoterska 6)

Dialog kring att orka

En enligt informanterna viktig aspekt for att stodja barnet med ritt resurser dr samverkan och dialog
mellan personalen pa skolan. Hela elevhilsoteamet behover vara med, for att sidkerstilla att
informationen nér ut till alla och enligt resultatet ar det en viktig roll som skolsk&terskan kan anta, att
stotta pedagogerna genom att forklara hur hjérntréttheten ter sig och vilka behov barnet har samt att
folja upp sa att barnet far sin valbehovliga vila. Dessutom ér det viktigt att stimma av med barnet vilka
atgdrder som fungerar och vilka som inte gor det.

Det jag brukar sdga dr, kommunicera! Prata! Jag vet ju att varken barn eller
ungdomar vill sticka ut, de vill vara sd lika som mdjligt. Sa det kanske inte dr de som
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kommer och ber om ndgonting utan forsék att fanga barnet eller ungdomen och se
vad de orkar och vad som kan underldtta for dem. (Konsultsjukskoterska 9)

Resultatet visar att en dialog med familjen &r en forutsittning for att hitta en balans sa barnet ska orka
hela dagen och konsultsjukskoterskorna uttrycker att skolan bor ansvara for att uppritthalla den
dialogen. En regelbunden dialog mellan skola och familj menar de &r betydelsefullt for att barnets
behov av atgérder ska lyftas och resurser anpassas och skolan behdver vara lyhérda for hur mycket ork
barnet har nir det kommer hem.

For det dr framfor allt med trottheten summan pad dagen som dr det viktiga. Ett barn
kan ju halla ihop i skolan och kdnna att bara jag far komma hem och sedan sd sover
de hela kvdllen och da dr det ju ingen god livskvalitet. (Konsultsjukskoterska 7)

Vidare lyfte informanterna att om skolan inte tar en aktiv roll for att hjélpa barnet utifran hens
forutséttningar och har en dialog med familjen om hur mycket barnet orkar finns risken att en 6kad
belastning ldggs pa familjen.

Att en vuxen ser behovet

Det ar viktigt att vuxna pé skolan tar ansvaret for att barnet tar sina pauser, byter fokus en stund men
Konsultsjukskoterskan betonar ocksd vikten av att det skots smidigt sa att det inte blir utpekande.
Resultatet visade dven pa vikten av att det finns ndgon i1 barnets omgivning pa skolan som hjélper
barnet att pausa innan det dr for sent, de behover vila medan de &r pigga. Barnen tar, enligt
konsultsjukskoterskorna séllan sjdlvmant initiativ till att ga undan och vila, de vill inte missa ndgot. 1
stéllet dr de helt slut ndr de kommer hem och kanske sover hela eftermiddagen och kvillen.

"For det dr ju sa hdr nagonstans att det hdr med vila och sd dr sd utmanande tycker jag for det dr ju
ett vuxenansvar. For det dr ju sda att det dr ingen elev som dr i skolan som sjdlvmant vill vila™.
(Konsultsjukskoterska 7)

Vuxna ska ocksa, enligt analysen vara behjélpliga med att begréinsa barnets skolarbete for barnen sjélva
vill ofta mer 4n vad de orkar.

Det dr ju samma det héir som “gor sa mycket du orkar”, om en ldrare sdger sa till
en elev som dr under behandling for cancer... Ja de jobbar ju pa sa att de stangar
huvudet i kaklet da. Utan ddr maste ocksd ndagon vuxen hjdlpa till att begrdinsa, det
hdr dr bra, det hdr ska du fixa idag. (Konsultsjukskoterska 7)

Att fa i sig energi

Enligt konsultsjukskoterskorna ér selektivt matintag vanligt efter cancerbehandling, sinnen kan ha
forandrats vilket kan paverka barnets aptit och ofta finns behov av anpassad kost. Det dr framst
behandlingsrelaterat, smak och lukt férdndras men andra orsaker till minskat energiintag kan, enligt
informanterna, vara magkatarr och illamaende. Vidare menar informanterna att hur barnet fornimmer
maten ir en forvérvad effekt av behandlingen vilket kan leda till att energiintaget paverkas negativt
vilket blir problematiskt i och med den redan nedsatta orken. Dérfor dr det viktigt att skolan, pd samma
satt som de behdver frimja for att eliminera situationer som tar mycket energi dven framjar for att
barnen far 1 sig tillrdckligt med energi.
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1 en stimmig miljé sd drar det energi fran att fokusera pd att dita. Den maten man
dnda serverar mdste vara lite anpassad utifran den hdr selektiva svdarigheten. Och
det har ju med att behandlingarna gor att det dndras ganska mycket smak och lukt
och sinne for mat. (Konsultsjukskdterska 1)

Skolan behdver, enligt informanterna, skapa tillfdllen sd barnet far éta, det kan vara sma regelbundna
maltider och pdminna barnet om dessa pa samma sitt som de pdminner om nér det dr dags for paus.
Enligt konsulskdterskorna kan barnen ha svart att dta direkt pd morgonen och kanske kommer till
skolan utan att ha &tit frukost. Vidare menar de att miljon behover anpassas, 1 en stimmig skolmatsal
drar intrycken mer energi och det kan vara svart att fokusera pa maten, darfor behover barnet erbjudas
en lugn maltidssituation men aldrig sitta ensamma. Andra anpassningar kan vara att fa gé fore i matkon,
f4 onskekost samt slippa matos och dofter barnet har svart for, allt det hér dr skolan och de vuxnas
ansvar och behover ske pé ett avdramatiserat och naturligt sitt.

Det dr ju mer ndr de dr under behandling men de far smakfordndringar och de blir
luktkdnsliga. Mdnga av barnen klarar ju inte att dta i matsalen till exempel utan dd
far de dta i klassrummet och att ndagon hamtar mat at dem. Och det dr samma sak
med mat som med om man tillexempel inte orkar vara ute pd rasten for att det dr for
stojigt ute eller ndr man behdéver vila, att en kompis alltid far vara med, barn ska
inte behova vara ensamma. (Konsultsjukskdterska 6)

Enligt konsultsjukskoterskorna kan en annan orsak till selektivt dtande vara att barnet har fatt néring
via en sond eller en knapp pa magen och inte dr van vid olika smaker och konsistenser i munnen och
dé har behov att skolan har forstdelse och kunskap kring att barnet missat i den utvecklingen som sker
ndr man dr liten och successivt testar nya smaker och livsmedel. Dessa barn, menar informanterna
ligger lite efter dér, nir man inte &tit via munnen pé linge kan ocksé konsistenser vara betydande, den
orala formédgan kan vara nedsatt.

“"De sma barnen har ofta sond och har ldnga perioder ddr de inte dter ndagot via munnen, eller de
dldre kan ha en slang i magen med. Sd det kan ju vara, att ddr kan man ju ha en lite annan relation
till mat”. (Konsultsjukskoterska 2)

Informanterna betonar vikten av att tgédrder inte ska upphora dven om det gatt lang tid, fornimmelser
och kénslor kring vissa smaker och lukter kvarstir ofta 1dngt efter behandlingen och skolan behdver
ha kvar anpassningarna sa linge behovet finns. Vidare menar intervjuperson att det dr viktigt att
skolskoterskan har uppsikt pé hur det fungerar med energiintaget under skoltid och inte slépper taget
om barnet, for man vill inte tappa barnet nir det kommit till skolan pa grund av att behoven av
anpassningar inte uppratthalls.

Att vara i ett sammanhang

Kunna vara i skolan

“det dr sd hdr... att de ldmnar aldrig skolan”. (Konsultsjukskoterska 1)

I resultatet framkom att barnet som behandlas for cancer aldrig l1dimnar skolan. De kan vara frdnvarande
under perioder men kontakten med skolan ska i mojligaste man upprétthéllas. De blir inte sjukskrivna

fran skolan utan de pausar bara emellandt. Barnet behover skolan for att aldrig forsvinna fran sitt
sammanhang och det framhéller konsultsjukskdterskorna som mycket betydelsefullt. Skolan stér for
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det friska, det normala och det som &dr som vanligt for barnet under och efter behandling. En av
konsultsjukskoterskorna beréttar att de barn som har haft kvar sitt ssmmanhang i skolan upplever en
storre motivation, hopp och livsgliddje och barnets maende upplevs under behandling paverkas av om
de lyckas behalla sitt sammanhang eller inte. Det framkom i resultatet att bdde forédldrar och barn
kdmpar mycket med just att barnet ska kunna vara kvar 1 sitt sammanhang i skolan.

Man ska aldrig forsvinna ur sitt sammanhang. Fér sammanhanget innebdr ju att, ja
men bland annat inte minst att det finns ndagon som tror att jag ska komma igenom
det hdr och faktiskt ha ett liv som gor att jag behover klara skolan.
(Konsultsjukskoterska 3)

I resultatet framkom att barnen oftast vill vara i skolan men att det kan vara sa, lite beroende pa om
barnet har en period av isolering bakom sig eller legat mycket pa sjukhus, att de tappat mycket av det
sociala och kan didrmed ha behov av stdd i det sociala samspelet, for att bli en i gruppen.
Konsultsjukskoterskorna beréttar att barnen uppmuntras att vara i skolan sd mycket som mojligt for
det dr deras vardag, deras liv och dér de ofta triffar sina kompisar. Om barnet tappar skolan kan risken
bli att viktiga sociala kontakter forsvinner och att man kommer efter med uppgifter och betyg som
ocksa ér betydelsefullt att hinga med i.

”Sen uppmuntrar vi ju alla att vara i skolan sa mycket som maojligt for det dr deras vardag eller det dr
Jju deras liv och deras kompisar och alltihopa. Sa det uppmuntrar vi ju till sa mycket som de orkar”.
(Konsultsjukskoterska 5)

Att inte sticka ut

Négot som samtliga informanter understrok var att barnet aldrig ska kénna att det sticker ut pd nagot
sdtt och att anpassningar som gors for att hjilpa barnet bor vara utformat pa ett sitt som inte ar
utpekande. En konsultsjukskoterska berdttar att det dr en drivkraft hos barnet att vara som sina
kompisar och att hinga med. Anpassningar ska helst inte synas uppger en av konsultsjukskdterskorna.
Konsultsjukskoterskorna berdttar att om ett barn har behov av pauser under lektionstid kan ldraren
ordna sé att hela klassen tar en paus. D4 sticker inte barnet ut eftersom alla gor samma sak. Sddana
aspekter dr av stor vikt att tdnka pa. I resultatet framkom ocksa att om barnet har behov av att gd undan
och vila ska barnet erbjudas mdjlighet att ta med en kompis, barnet ska aldrig ldmnas oftrivilligt ensamt.
En av konsultsjukskdterskorna séger sa hér;

“eller sa fungerar det inte nédr man tdnker att den hdr eleven ska sitta ensam i ett rum och jobba och
tappa hela det sociala. Det dr heller ingen bra situation ndr eleven inte kdnner att den dr i sitt
sammanhang”. (Konsultsjukskdterska 1)

Att inte hamna efter

Resultatet visar pa att minnesproblematik, ldngsamhet i1 tankarna och svért att koppla ihop saker och
ting dr ndgra av de kognitiva svarigheter som dr vanliga och barnet har da behov av tydliga
instruktioner. Om barnet hamnar efter eller kidnner sig annorlunda finns risken att barnet inte vill ga
till skolan for att det blir for jobbigt. Konsultsjukskoterskorna upplever att skolan behdver ta ansvar
for att stotta barnet kring det sociala, samspelet till exempel genom uppstyrda rastaktiviteter och annat
vuxenstdd i leken men dven uppmérksamma om barnet till exempel har hog frdnvaro och se till att de
fortsétter vara en del av gemenskapen. I analysen framkom att barnet ibland kan ha svart att hdnga
med i sociala sammanhang, diarfor menar konsultsjukskoterskorna att skolan bor frimja det sociala

15



samspelet med hjélp av mindre grupper for att ge barnet ritt forutsittningar att hinga med och som ar
inkluderande for alla.

For det gar ganska fort i sociala sammanhang bland barn och ungdomar och om
man dad har fdtt en paverkan som gor att man dr lite langsammare i hjdrnan, dd
krdvs det inte manga sekunder for att du ska tappa traden. Om ndgon sdger ndgot
roligt och du ska sdga ndgot da har de andra redan bytt dmne.
(Konsultsjukskoterska 3)

Halla kontakten

Eftersom skolan dr en sddan friskfaktor visar resultatet pa att det ar viktigt att skolan erbjuder
alternativa I6sningar nidr inte barnet kan vara dar fysiskt sa att det kan fortsétta att delta pa distans.
Négra av konsultsjukskdterskorna beréttar att om barnet &r pd sjukhus eller hemma kan en mojlighet
vara att barnet dr med digitalt 1 klassen via en AV1 robot, som “blir barnet” i klassrummet.
Klasskompisarna kan till exempel ta med den ut pé rast, till matsalen eller andra aktiviteter som klassen
har. En annan konsultsjukskoterska berdttade om en annan situation;

Just att ha kvar sin krok, ha kvar sitt namn. En del mindre barn uppmuntrar vi att
ha med ett gosedjur i skolan i sin bdnk som en vikarie som far hdnga med pd olika
saker. En pojke hade en sd hdrlig klass, de fotade gosedjursrdttan som var med lite
overallt och froken skickade bilderna och det betydde jittemycket for den hdr
patienten, att vikaren var med lite overallt. (Konsultsjukskdterska 7)

Genom analysen framkom att likvdl som skolan ska ha kontakt med sjukhusldrarna &r det viktigt for
skolan att halla kontakten med familjen och ha en dialog. En konsultsjukskdterska beréttar att det som
betyder allra mest nér barnet fétt ett cancerbesked ar att ha kvar sitt sammanhang, inte komma tillbaka
till det for sammanhanget ska aldrig forloras. Det framkom genom resultatet att de barn som har haft
kvar sitt sammanhang upplever en storre motivation, hopp och livsgliddje och att forlora det skulle vara
ett misslyckande. Barnet ska aldrig kinna sig bortglomt bara for att de inte dr narvarande under en
period, skolan dr barnets normala vardag.

“Att man inte ska tappa sitt sammanhang, kdnslan av sammanhanget, KASAM. Det dr viktigt! Det
vdrsta som kan hdnda dr att... trodde ni inte att jag skulle overleva? Eller varfor har ni inte hort av
er?”. (Konsultsjukskoterska 1)

Konsultsjukskdterskorna beréttar att kontakten med skolan &r oerhdrt betydelsefull och likasé en dialog
med familjen kring vad som fungerar och vad som behdver justeras ndr barnet dr i1 skolan for att hen
ska vilja gé dit och mé bra och kénner att de hér hemma i skolan. Konsultsjukskoterskorna upplever
att da skolan inte slépper sin elev signalerar det till barnet att det ar betydelsefullt.

Att man ska halla i, bry sig. Att man bryr sig. Man mdrker ndr det funkar da har
man...det kan man ndstan sdga pd forsta skolmotet. Det hdr dr en skola som bryr
sig, med kdarlek. En skola som har tanken pd att alla individer dr viktiga.
(Konsultsjukskoterska 2)

I resultatet framkom att de flesta barn vill att skolan hor av sig och det belyses hur vérdefullt det 4r att
barnet blir inbjuden till olika aktiviteter &ven om det inte kan gé. Det dr viktigt att skolan haller detta
levande och paminner barnets kompisar om att fortsétta hora av sig da det ar viktigt att riknas med
inte gldmmas bort. S& hir beskriver en av konsultsjukskoterskorna detta;
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”Det kinns sa mycket godare i hjdrtat att bli medbjuden och tacka nej for att man inte kan komma dn
att fa upplevelsen av att vara bortglomd”. (Konsultsjukskdoterska 7)

Stamma av

I analysen visade det sig att det behdvs ett samarbete i1 elevhélsoteamet fOr att sétta in ritt atgirder for
barnet och att alla i teamet behdvs. Om inte rektor &r med som kan ta beslut i vilka resurser som ska
séttas in blir motet inte bra. Likasd om det bara dr mentor med dé sprids kanske inte informationen
vidare till resten av teamet och barnet fir det stod som det behover for att vara i skolan. Att ndgon pé
skolan stimmer av med barnet hur det fungerar dr vésentligt. Att ndgon uppmérksammar om négot
inte fungerar pa skolan sa att det problemet kan lyftas och att barnet far den hjilp som behdvs.

Att man ska hdlla i, bry sig. Att man bryr sig. Man mdrker ndr det funkar det kan
man ndstan sdga forsta skolmotet att det hdr en skola som bryr sig, med kdrlek en
skola som har tanken pd att alla individer dr viktiga. Det dr nagonting man ndstan
kan ta pa i luften, att man kan kdnna att den hdr skolan behover jag verkligen att ha
koll pa for det kommer inte bli bra eller det hir kommer inte bli ndgra problem.
(Konsultsjukskoterska 2)

Att kinna trygghet

Att nigon vet om

Resultatet visar att barn ibland kan fa kdimpa utifrdn aspekten att det inte syns utdt vad de har varit med
om eller vilka senkomplikationer de lever med. Seneffekter som till f6ljd av sjukdom och behandling
kan sitta 1 under lang tid. Informanterna menar att barnet inte alltid vill att kompisarna ska veta men
att de upplever det tryggt att de vuxna pa skolan vet och har forstielse for deras svarigheter och kan
bemota dem med ett flexibelt forhallningssitt.

Men mdnga kan beskriva att de tycker att det dr skont att de vuxna pd skolan vet vad
de har gatt igenom. Sa det i sig dr en trygghet att de vet att de vuxna pd skolan har
fatt informationen. Och ddr tdnker jag i forlingningen att det skulle ocksd vara skont
for dem att veta att de vuxna pd skolan har lite mer kunskap om hur det dr att vara
under behandling. (Konsultsjukskdterska 7)

Konsultsjukskdterskorna upplever att det dr en trygghet bade for barnet och familjen att det finns nagon
med medicinsk kompetens pa skolan och att barnet har en person att vinda sig till, som har kinnedom
om den medicinska bakgrunden och kan gora en beddmning nér barnet till exempel har aterkommande
huvudvirk. Enligt informanterna &r det en trygghet for barnet att kunna ga till skolskoterskan, utan att
behova forklara varfor hen inte mar bra. Om ingen pa skolan vet om att ett barn varit sjukt och som
kanske genomgick behandling for cancer ndr det var litet, fatt svarigheter forst nu nir det gar pa
mellanstadiet kan det leda till otrygghet hos barnet och familjen.

“jag var tvd ar ndr jag var sjuk. Men du kan vdl inte halla pd och prata om att du var sjuk nér du var
tvd dr, det var ju ldngesen. Men nu vet vi att det paverkar mig resten av mitt liv’. (Konsultsjukskoterska

Y
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Resultatet visar pa att det finns psykosociala behov hos barnet i skolan men dven behov av stéd och
att ndgon uppmirksammar om de inte hdnger med och att ndgon vet om varfor barnet behdver extra
stod och forstér deras svarigheter. Barnen har, enligt konsultsjukskoterskorna ocksé behov av att nagon
forklarar for dem varfor de upplever de svarigheter som de gor. Konsultsjukskoterskorna upplever att
det behovs strategier och stdd eftersom hjdrnan fungerar annorlunda efter cancerbehandlingen och att
det dr viktigt att de vuxna har kunskap om de bakomliggande orsakerna. Vidare sdger informanterna
att barn ofta jJamfor sig med andra och inte alltid forstar varfor de har svarare 4n kompisarna med till
exempel inldrningen eller varfor de inte har samma ork. Konsultsjukskoterskorna belyser att barnen,
pa grund av deras kognitiva svérigheter har behov av bekriftelser 1 skolarbetet, att de har forstatt
uppgiften och genomfort den pa ratt sétt

Mdnga har problem med verbal inldrning och ndr man fragar efterat har de inte
forstatt nagonting vad de hort. Sa just att ha en person som kollar, har du forstdtt
uppgiften, och sa gdr man igenom den igen sd barnet kan borja jobba™.
(Konsultsjukskoterska 6)

Kunskap och forstielse

Resultatet visade att forstaelsen behdver dka kring varfor barnet ibland behdver anpassningar och att
det skulle minska belastningen péd familjen och dka tryggheten hos barnet. Konsultsjukskoterskorna
menar att skolskoterskan som har en medicinsk kompetens och forstar barnets perspektiv skulle kunna
vara en link till teamet pd skolan. De menar att kunskap och forstaelse okar forutsittningar for att
barnet far den hjilp eller det stod som det behover.

Och det handlar ju mycket om kompetensbrist dd, att ndr man sen forklarar vad
saker och ting innebdr med cytostatikabehandling och vad det kan ge for
konsekvenser, da dr det manga gdnger sd att forstaelsen okar och da sdtter man in
atgdrder. (Konsultssjukskoterska 8)

En konsultsjukskoterska beréttar att det dr en balansgang, barnen har behov av att fa sldppa det héar
med cancern ndgon gang men samtidigt dr det otroligt viktigt att det finns ndgon som forstar och har
kunskaper om sviterna barnet lever med och att de beror pa att barnet var valdigt sjukt nir det var litet.
Kunskap och information dr grundliggande for att skapa en trygg och fungerande vardag for barnet 1
skolan.

Och sen dr det ju sd att jag tror att det dr nu pd senare tid som det hdir med
komplikationer efter en barn-cancerdiagnos har blivit mer uppmdrksammat. Det
handlar ju om det hdr att man forstar att det handlar inte bara om att overleva
barncancer utan man ska liksom klara livet sedan ocksa med de skador som har
uppstatt. (Konsultsjukskoterska 8)

Samverkan okar tryggheten

Det framkom 1 resultatet att det dr viktigt att har en dialog med familjen for att 6ka barnets och
familjens trygghet. En konsultsjukskoterska beréttar att de situationer dér skolgdngen fungerat vél &r
ndr kommunikationen med familjen, samspelet mellan personalen 1 skolan och lyhdrdhet for barnets
uttryckta behov fatt ta plats i stéllet for att skolan ténkt ut 16sningar pa eget hall.

“Det dr ganska grundliggande, ndr man mdrker pa en elev att det har funkat i skolan, det blir ett
annat sjdlvfortroende och de... det dr verkligen friskfaktor for dem”. (Konsultsjukskdterska 2)
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Extra o6ga pa barnet

Konsultskoterskorna framhévde vikten av kunskap om vad cancerbehandling kan innebéra for barnet
och att skolskoterskan kan ha ett extra 6ga pa barnet och kontinuerligt utvirdera om barnet har behov
av extra stod eller anpassningar. Analysen visade pé att skolan behdver se barnet, fraga hur det gér
och tidigt fAnga upp barnet om det dr ndgonting som inte fungerar. En konsultsjukskdterska berattar
att skolskoterskan skulle kunna anta rollen som “barnets advokat”, att vara om och kring sig for att
sdkerstélla att barnets behov tillfredsstélls pa alla plan och vara en trygg vuxen for barnet.

"Att man har mojlighet att ha det hdr lilla extra stodet. Ringa och fraga och mota upp i foajén ndr de
kommer och kolla behover du ha hissnyckel. Sadana ddir smdgrejer som gor otroligt stor skillnad”.
(Konsultsjukskdterska 2)

Att vara kvar i skolan

Temat bygger pa den, genomgaende for resultatet, viktiga aspekten att vara kvar i skolan. Barnet vill
inte vara annorlunda jimfort med sina klasskamrater och att kunna fortsétta sin skolgang ir en
hoppingivande friskfaktor.

Diskussion

Resultatdiskussion

Att vila

I resultat framkom att det dr viktigt att barnet far mojlighet till pauser och vila under skoldagen och att
barnet far stdd av vuxna sa att vilan blir av. Enligt resultatet behover barnet ofta hjélp att fordela
energin for att orka hela dagen och det framkom att regelbundna pauser och avbrott i undervisningen
ofta kan gynna alla elever. Aven barn som inte behandlats for cancer har behov av vila och
aterhdmtning, enligt Warne (2013) 6nskar elever mer stdd men ocksa att klassen far kortare avbrott
som exempel rorelsepauser eller annat fokusskifte under lektionen. Med vetskapen om att &ven de barn
som inte genomgatt behandling for cancer kdnner ett behov av dterhdmtning och energipafyllning i
skolan Okar resultatet forstaelsen for att barn som genomgétt cancerbehandling har behov av vila samt
att utebliven vila gor det svart att orka hela dagen.

Crawley et al. (2011) beskriver hjarntrotthet som en av de frimsta anledningarna till skolfranvaro efter
cancerbehandling och 1 Macartney et al. (2014) framkom att det storsta symtomet som lyftes fram hos
barn som behandlats for hjarntumdr var just trotthet. Trottheten kunde, enligt resultatet, beskrivas som
att kénna sig somnig och ha lag energi, speciellt i slutet av skoldagen och att inte orka lika mycket som
andra barn. Darfor r det, enligt resultatet, viktigt att ha ett helhetstéink kring barnet och att ha forstaelse
for att det eleven gor idag paverkar morgondagen. Samverkan och dialog bade inom skolan men &ven
mellan skolan och hemmet framholls 1 resultatet som vidsentligt, malet ska vara att ge ritt
forutsattningar utifran barnets individuella behov for att hen ska orka bade skola och fritid. Att ha en
dialog framholls darfor i resultatet som en forutséttning, det behdver synliggoras hur barnet orkar och
mdr nédr hen kommer hem for att hitta en balans mellan skola och fritid f6r en god livskvalitet. Denna
kunskap kan ses som en resurs som kan stirka kidnsla av sammanhang (Antonovsky, 2005).
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Hélsan hos barnet har en betydande roll for skolprestation, vilbefinnande och att kunna vara en del 1
skolans sociala miljo (Skolverket, 2019). At andra héllet har skolprestation en stor roll for hélsan hos
barnet. Resultatet visade pa vikten av olika strategier for att hjdlpa barnet att orka. Hjdrntrétthet ar inte
alltid 14tt for barnet att sdtta ord pa och nér barnet kdnner av trotthet dr det oftast for sent och barnet
kan behova g& hem for att sova och tréttheten kan sedan sitta i flera dagar. Den fysiska miljon ér viktig,
barnet behover ges utrymme till lugnare miljder, en plats att vila och mdjlighet att fa vara i ett mindre
sammanhang. I resultatet framkom ocksa exempel pa hjdlpmedel for intryckssanering sa som skirmar,
horselkapor, pedagogiska hjdlpmedel och att i lyssna pé en text i stéllet for att ldsa dr ndgra exempel
pa energisparande metoder. En annan viktig aspekt dr, enligt resultatet, att begridnsa barnet s att inte
energin tar slut, om en pedagog ber en ambitids och hogpresterande elev att gora sd 1dngt hen orkar
kommer hen med storsta sannolikhet jobba pa tills energin ar helt slut vilket kan leda till en lang vég
tillbaka for att orka vara i skolan. Enligt Macartney (2014) dr minnessvarigheter till foljd av
cancerbehandlingen en faktor till svarigheter att klara av skolan och det lyftes dven 1 resultatet, nir
kognitionen dr paverkad blir skolarbetet mer svarhanterligt och energikrdvande.

Enligt af Sandberg et al. (2008) &r konsultsjukskdterskornas informerande roll i skolan betydelsefull 1
den aspekten att cancersjukdom hos barn i sig dr en riskfaktor for negativa skolresultat och tidiga
insatser dr darfor av stor vikt. Brist pd rétt anpassningar kan leda till 6kad skolfranvaro vilket inte bara
paverkar skolgangen, forskning visar att det ocksé kan leda till en 6kad sjukdomsrelaterad stress (af
Sandberg et al., 2008). I vart resultat framkom vikten av att ha forstaelse for att barnets prestationer
manga ganger avspeglar barnets ork och att en tidigare hogpresterande elev kan ha svart att acceptera
att hen inte ldngre presterar med samma resultat. Resultatet visade att skolan har en viktig roll i att
anpassa kraven sa de inte blir 6verméktiga. Hilsa och ldrande gér hand i1 hand, precis som Skolverket
(2019) understryker och en positiv upplevelse i skolan kan ses som en hélsoresurs.

Enligt Skollagen (SFS 2010:800) ska verksamheten anpassas utifrdn barnets forutsittningar och behov.
Elevhilsan ska framja larande, utveckling och hélsa, forebygga ohélsa och inldrningssvarigheter samt
bidra till miljéer som framjar larande, utveckling och hilsa (Socialstyrelsen & Skolverket, 2016).
Elevhilsan ska dven se till barnets egna resurser och genom dialog, delaktighet och jdmlikhet frimja
hélsa. Anpassade krav men ocksd att de kraven som stélls pa barnet &r tydliga for att barnet ska forsta
vad som forvintas lyftes fram i resultatet vilket kan relateras till att uppleva begriplighet som ar en
viktig del 1 teorin om KASAM (Antonovsky, 2005). Nér information upplevs som tydlig, strukturerad
och forutsédgbar till skillnad fran att den upplevs kaotiskt, oférklarligt och oordnat far individen en hog
kénsla av begriplighet vilket Antonovsky (2005) menar kan upplevas som att det denne mdoter 1
framtiden kommer vara forutsdgbart.

Elevhélsans arbete styrs 1 forsta hand av Skollagen (SFS 2010:800). Nér hélso- och sjukvérdsinsatser
utfors styrs de av Hélso- och sjukvérdslagen, HSL (SFS 2017:30) och skolskoterskan dr, forutom
skolldkaren, den enda pa skolan som arbetar utifrdn bada lagarna. Skolan maste se till bdde barnets
larande samt hélsa dé det finns ett betydelsefullt samband. Pedagoger har kunskapen a#t barnet behover
ett visst stod for att vila och spara energi medan skolskoterskan har en omvérdnadskunskap som
innebdr kunskap om varfor barnet behover detta stod. Det framkom i resultatet att skolskoterskan med
sin kompetens kan stotta pedagoger och 6ka forstaelse och kunskapen hos pedagoger varfor barnet ar
1 behov av vila samt vad hjarntrétthet kan leda till. Enligt Morberg (2008) upplevde skolskdterskor att
skolans Ovriga professioner hade bristande intresse for skolskoterskans arbete samt liten kunskap om
dennes kompetens. Enligt Clausson och Morberg (2019) &r ett vél utvecklat samarbete en forutsattning
for att elevhilsan ska fungera pa bésta sétt samt att det behovs en tydlig ansvarsférdelning mellan
professionerna. Enligt Reuterswird och Hylander (2017) har dven rektorn en vésentlig roll i att
underlétta samarbetet inom elevhilsoteamet och dennes stdd och attityd var ibland avgérande for om
samverkansmoten inom elevhilsan dgde rum. I resultatet lyftes begreppet kunskapsformedling, att
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skolskoterskan kan anta rollen for att 6ka kunskapen kring vad hjarntrétthet dr och vad det innebér for
den enskilda eleven och varfor det dr sa viktigt med stddinsatser som framjar for att barnet vilar. For
att elevhilsan ska fungera pa bésta sétt krdvs en tydlig ansvarsfordelning mellan professionerna inom
skolan samt ett vdl utvecklat samarbete (Clausson & Morberg, 2019). Skolskdterskor har
specialistkompetens géllande barns och ungas medicinska och hélsorelaterade problem vilket gav dem
auktoritet 1 fraigor om medicinsk behandling och héilsofragor menar Morberg et al. (2012) och kan
diarmed vara ett stod 1 undervisningen pé skolan (Socialstyrelsen & Skolverket, 2016). Eftersom barnet
befinner sig i en pedagogisk kontext och alltsd inte &r en patient leder till att resultatet berdr bade
omvardnads delen samt den pedagogiska delen. Morberg et al. (2012) skriver att skolskoterskans
kompetens innebidr att ha ett holistiskt perspektiv inkluderat barnets totala situation, Med totala
situation menas att hinsyn ska tas till barnets familjesituation, psykosociala situation, sjukdom och
kognition och beskrivs som en nddvéandighet for att kunna erbjuda ritt stod till barnet.

Att fa i sig energi

I resultatet framkom att barn som behandlats for cancer ofta far svdrigheter med sitt matintag. Flera
faktorer paverkar, fordndrade smak- och luktupplevelser, svarhanterlig miljo 1 skolmatsalen med hog
ljudniva och mycket intryck samt att tidigare sond- eller knappmatning har paverkat utvecklingen av
att dta relaterat till att de periodvis inte upplevt konsistenser och smaker i munnen. Enligt Brinksma et
al. (2020) ar ndringsintag efter cancerbehandlingar utmaningar for barnen och néringsintag via knapp
pa magen dr en av orsakerna till ett stort &tmonster liksom forandringar 1 upplevelsen av mat, smérta,
illaméende och trotthet. Deras studie visade ockséd pa ett samband mellan selektivt matintag eller
atovilja innan cancersjukdomen och ett stort dtmonster efter behandlingen samt att barn under atta ar
hade storre benigenhet att ha ett atstort beteende jamfort med dldre barn (Brinksma et al., 2020). I
resultatet framkom att fornimmelser for maten kan uppstd som en effekt av behandling. Enligt
Brinksma et al. (2020) var matovilja signifikant hogre hos barn som genomgatt cancerbehandling &dn
barn som aldrig haft cancer.

Hilsobesok och hdlsosamtal hos skolskdterskans syftar till att identifiera eventuella avvikelser 1
barnets utveckling och tillvixt (Socialstyrelsen & Skolverket, 2016) och ar en viktig arena for att
identifiera nutritionsproblem hos barnen som genomgatt cancerbehandling. Bramhagen och Carlsson
(2013) beskriver kostrddgivning som en insats for att ge stod till fordndring men att det dr en
komplicerad process som stiller hoga krav pa kompetens hos utforaren, rddgivningen ska utgé fran
barnets behov, situation och forutsdttningar samt vara 16sningsorienterad. Skolskoterskan bor halla
sig uppdaterad via pedagogerna kring hur energiintaget dr under skoltid samt ha en dialog med hemmet
om hur det fungerar hemma. I resultatet betonades vikten av samverkan mellan personalen pa skolan
samt barnets vardnadshavare och att skolskoterskan kan ta den rollen. Socialstyrelsen och Skolverket
(2016) belyser skolskoterskans roll i samband med att en elev insjuknar i svar sjukdom 1 skolaldern,
skolskoterskan ska kontinuerligt utvirdera om det foreligger behov av extra anpassningar samt folja
upp dessa. Friedman et al. (2018) skriver om vikten av samverkan inom elevhélsoteamet och d&ven om
skolskoterskans roll dr framtradande i1 fragor som ror nutrition och energiintag sa ér tillexempel
specialpedagogens kompetens kring intryckssanerande atgérder av vikt for att frimja for en god
maltidmilj6 utifran barnets behov. I resultatet framkom att barnen ofta kunde uppleva svarigheter om
det var mycket liv och rorelse runt omkring dem som tog fokus frdn maten samt att miljon kunde vara
uttrottande sa att orken tog slut. Barnets behov av stdd i energiintaget framhéavdes i resultatet, att ndgon
pa skolan paminner om att ta ett mellanmal och skapa utrymme f6r regelbundet energiintag och om
barnet har svart att dta storre huvudmal &r det desto viktigare att barnet dter oftare. Bramhagen och
Carlsson (2013) betonar vikten av barnets omgivning som en resurs for fordndring géllande matvanor
vilket stimmer vél Overens med resultatet. Utifrdn ett salutogent perspektiv kan skolskoterskan
identifiera resurser som frdmjar for ett hdlsosamt energiintag samt vilka faktorer som péverkar. I
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resultatet framkom det att barnet kan ha behov av att éta 1 en lugnare miljo och tillsammans med en
kompis. For att slippa utséttas for dofter som orsakar illaméende kan barnet fa hjdlp frdn kompisen att
hdmta maten i skolmatsalen. Resultatet visade att detta skulle kunna underlétta for nagot barn medan
ett annat barn klarar av att dta i skolmatsalen med resten av klasskompisarna men har behov av
onskekost som passar hens fornimmelser av en god lunch. Socialt stdd dr enligt Antonovsky (2005) en
viktig resurs utifrdn det salutogena perspektivet. Pa s sétt kan matsituationen bli hanterbart for barnet
och ge en kinsla av kontroll 6ver situationen.

Att vara i ett sammanhang

Barnen ldmnar aldrig skolan och Barncancerfonden (2017b) betonar vikten av skolan som en
hoppingivande friskfaktor, kontakten med skolan ska aldrig upphora vilket syftar till mer 4n att inte
hamna efter 1 undervisningen, skolan bidrar till hopp, motivation och livsglddje. Resultatet beskriver
hur betydelsefullt det dr for barnet med fortsatt kontakt med skolan och sina kamrater dven de dagar
de inte orkar vara dér fysiskt. Givetvis kan barnen ha hég franvaro av medicinska skél i samband med
sjukdomen men resultatet visar att det finns resurser i form av AV robot, sjukhusskola och andra
digitala hjdlpmedel som alla syftar till att barnet ska fa ha kvar sitt ssmmanhang, inte hamna efter eller
uppleva kédnslan att det inte finns ndgon mening med att gé i skolan. Macartney et al. (2014) lyfter att
barn upplever det som betydelsefullt att behalla kontakten med vénner och familj savil fysiskt som via
digitala plattformar. Ndgot som ocksa Antonovsky (2005) formedlar &r att viktigt resurser som finns
bland vénner, familj och runt nagons nétverk dr resurser som kan 6ka hanterbarheten i KASAM och
bidra till upplevelse av 6kad hélsa. Olika resurser oavsett om det dr en kompis, en ldrare eller en robot
visar sig dirmed som betydelsefulla for barnets kédnsla av att ha kvar sitt ssmmanhang 1 skolan.

I resultatet framkom att det dr en friskfaktor for barnen att kunna vara kvar i skolan och att ett bristande
engagemang frin skolan kan signalera att skolarbetet inte &r nodvéndigt vilket barnet kan tolka som
att de inte tror att hen ska 6verleva. Enligt Choquette et al. (2016) sker en fordndring i livet for barnen
ndr cancerbehandlingen dr avslutad och en atergang till skolan tar vid och det framkommer att tiden
som vissa barn var franvarande frin skolan pa grund av behandling var 6 manader till 3 ar och att detta
medforde att de kom efter med skoluppgifter och hade svarigheter att hélla betygen uppe. I Sverige
finns dtgéirder for att barn som drabbats av cancer aldrig ska l1dmna skolan, sjukhusskolan finns for de
barn som édr inneliggande och verkar pa uppdrag av barnets ordinarie skola och i resultatet lyftes
digitala hjilpmedel fram som underldttar for barnen att kunna medverka pd distans samt
konsultsjukskdterskornas roll att stédja barnet att inte forlora sitt sammanhang. I resultatet framkom
vikten att bli inkluderad, att de vuxna pé skolan pdminner om att bjuda med kompisen som kanske
varit frinvarande under en ldangre tid for, att hen inte ska kénna sig bortglomd.

Senkomplikationer som forsdmrat minne, koncentrationssvarigheter och processhastighet kan leda till
att barn far svért att klara sin utbildning samt att uppritthélla sociala relationer med ensambhet, isolering
och psykisk ohilsa som f6ljd (Karolinska Institutet, 2021). Narmare 25 % av barn som haft hjarntumor
saknar gymnasiebehorighet och generellt har barn som behandlats for cancer sémre betyg 4n jamnariga
som inte haft cancer (Barncancerfonden, 2019a). Barncancerfonden (2019a) skriver att stodinsatser
ska séttas in omgaende 1 stillet for att vénta tills behov uppkommit, pd sd sitt kan vissa problem
forekommas.

Choquette et al. (2016) framhaver det som dven vért resultat visade pa, att det dr hogst visentligt att
barnen aldrig ska forlora sitt sammanhang. Enligt UNICEF (u.4.) ska skolan vidta atgarder for att
uppmuntra regelbunden nérvaro i skolan och minska antal studieavbrott. Da resultatet har synliggjort
betydelsen for barnet att fa fortsdtta att vara i skolan blir det samtidigt viktigt for skolan och
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skolskoterskan att arbeta utifran de tre komponenterna begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet
(Antonovsky, 2005) for att 6ka barnens kdnsla av sammanhang och aldrig l4ta barnen forlora den.

Enligt resultatet var att ha kvar sitt ssmmanhang nagot som barnen och forédldrar kaimpade mycket
med. Vikten att vara delaktig i skolan dven for barn som inte genomgatt behandling f6r cancer belyses
av Warne (2013) som beskriver ett samband mellan delaktighet i klassrummet och positiv hilsa. Skolor
som avser att erbjuda en stddjande milj6 for elever bor fokusera pa att stdrka omraden som delaktighet,
stod fran ldrare, sociala relationer, bemdtande, betydelsen av en stimulerande undervisning samt
mojlighet till aterhdmtning annars forstirks skillnaderna mellan elevers mojligheter att mé bra och att
lyckas i skolan (Warne, 2013). I resultatet framhévdes att barnet aldrig ska vara ensamt, anpassningar
som innebdr att barnet vistas i ett mindre sammanhang som till exempel genom att g& undan och vila,
dta mat 1 klassrummet i stéllet for i matsalen, stanna inne pé rasten med mera, ska dven inkludera en
eller ndgra fa klasskamrater. Anpassningar kan, enligt resultatet, ibland vara svéra att genomftra
eftersom barnet inte vill sticka ut. Om inte kompisarna gér i vidg och vilar vill inte barnet heller gora
det, darfor ar det av stor vikt att anpassningarna sker s& diskret som mojligt och att de vuxna har en
dialog med barnet kring hur hen vill ha det.

Att kiinna trygghet

Resultatet visade att barn som genomgatt behandling mot cancer ibland far kdmpa eftersom deras
svarigheter séllan syns utat samt att det kan ha gatt lang tid sedan de var sjuka och d& minskar
forstaelsen for att svarigheterna beror pa cancern. Det framkom att det i de situationerna var tryggt for
barnet att ndgon vet om vad de kampar med och som kan bemdta dem pa rétt sétt. Skolverket (2021)
framhaller att barn ska kénna trygghet, trivas i skolan, ha en kénsla av sammanhang och ges
forutséttningar att forma delta 1 olika aktiviteterna 1 skolan. For att kdnna trygghet kan olika resurser
vara till hjélp, fortroendefulla personer som barnet kinner tillit till kan vara en sddan resurs som bidrar
till en 6kad kdnsla av sammanhang (Antonovsky, 2005). For barn kan tillitsfulla och viktiga personer
runtomkring vara familj, vanner, ldrare, skolskoterska eller ndgon annan barnet har fortroende for. Det
kan ge barnet en 6kad formaga att ta kontroll 6ver sin situation i skolan och kidnna hopp. Antonovsky
(2005) menar att ménniskan tar hjélp av andra 1 omgivningen nir hen moéter svéra situationer. Vid hog
kénsla av hanterbarhet upplevs en egenmakt att kunna paverka svérigheter med hjélp av sig sjilv samt
omgivningen (Antonovsky, 2005).

I resultatet framkom det att skolskoterskan, med sin medicinska kompetens och kunskap om barnets
sjukdomshistoria kan inge trygghet och vara en trygg vuxen som barnet kan vénda sig till om barnet
till exempel har aterkommande huvudvirk samt att skolskoterskans tillgdnglighet kan skapa trygghet
dven for barnets vardnadshavare. Enligt Morberg et al. (2012) &r det betydelsefullt for elever att det
finns en vuxen med medicinsk kompetens och med ett helhetsperspektiv. Morberg et al. (2012)
beskriver skolskdterskan som den enda professionen i skolan med mojlighet att méta eleverna fran en
holistisk, neutral och objektiv position vilket 6kar fortroendet hos skolskoterskans yrkesroll av savil
elever som fordldrar. Skolskoterskan kan vara en viktig stddperson for barnen i skolan dit de kan vdnda
sig med olika funderingar, oro eller svérigheter eller om andra behov skulle uppsta (Socialstyrelsen &
Skolverket, 2016). Enligt Clausson och Morberg (2019) ska det vara litt att soka kontakt for att fa stod
och skolskoterskans tillgdnglighet dr av stor vikt eleverna. Enligt Morberg et al. (2012) beskrivs
tillgénglighet som en forutséttning for skolskoterskans stodjande roll.

For att barn och unga ska kunna fa rétt pedagogiskt stéd och individuellt anpassad skolging for att
klara  utbildningsmélen understryker Riksforeningen for skolskoterskor och  svensk
sjukskoterskeforening (2016) vikten av att skolan och skolskoterskan far kinnedom om barn som har
en Okad risk for kognitiva och neuropsykologiska resttillstand sdsom vid sjukdom med tumor 1 hjdrnan
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eller 6vriga centrala nervsystemet. I resultatet lyftes vikten av att uppmédrksamma eventuella
svérigheter med verbal inldrning eller andra svarigheter med inlérningen. Resultatet visade att det var
betydelsefullt att ndgon vuxen pé skolan har forstaelse och kan ge barnet stod for till exempel kognitiva
svérigheter och kan forklara for barnet varfor de upplever dessa. Svarigheter att tdnka och att komma
ihag, att fokusera i1 klassrummet och gora lédxor &r d&ven nagot som beskrivs i Macartney et al. (2014)
som en anledning till att barnen inte alltid klarar skolan lika bra som andra barn.

Barncancerfonden (2017a) har gjort tvad enkdtundersdkningar, en 2012 och en 2017. Syftet med
undersdkningarna var att undersoka kontakten med skolan och andra myndigheter utifran barnets
situation. Senaste undersdkningen visade att 44 % av de 1124 deltagarna uppgav att de tycker att skolan
saknat beredskap for att ta hand om cancersjuka barn. Deltagarna bestod av foréldrar till barn med
cancer samt personer over 18 ar som haft cancer som barn. Detta stéller krav pa skolan som enligt
Skollagen (SFS 2010:800), dr skyldig att individanpassa utbildningen fo6r att frimja elevens
méaluppfyllelse. De senaste 20 dren har forskning kring senkomplikationer tagit mer plats inom
barncancerforskningen (Karolinska Institutet, 2021).

Nér skolan ér lyhord for barnets uttryckta behov och har en dialog med familjen och barnet finns 6kar
deras trygghet. Enligt Warne (2013) upplever familjen frustration, en kénsla av hoppldshet och tvivel
pa den egna formagan nér deras forslag pa stod eller atgirder for barnet inte hérsammas. For en del
utvecklades detta till perioder av skolfrdnvaro. I resultatet framkommer att en fungerande skolgéng
frimjar for ett gott sjdlvfortroende hos barnet. Kunskap om vad behandling for cancer innebar
framkom 1 resultatet vara av stor vikt, att ndgon fangar upp och identifierar barn som kan vara i behov
av extra stod, som kan vara “barnets advokat” beskrevs i resultatet som en resurs for barnet.
Skolskdterskor har en medicinsk kompetens som dr unik inom elevhélsan och det ar sdledes ensamma
1 sin roll pa skolan. Kunskap om att senkomplikationer av cancersjukdomar kan uppsta méanga ar efter
avslutad behandling och vilka tidiga tecken som &ar viktigt att uppmérksamma finns inom
skolskoterskans profession.

Metoddiskussion

Design

Genom valet av kvalitativ analys med induktiv ansats som metod i studien kunde vi utifran ett objektivt
synsitt fa en fordjupad forstaelse for det som var avsikten att studeras (Polit & Beck, 2017) samt fa en
helhetssyn kring informanternas erfarenheter (Henricson & Billhult, 2012).

Kontext

En kvalitativ studie kopplas till ett sammanhang (Dahlborg Lyckhage, 2017) och den kontexten i
studien dr skolan. Det var informanternas erfarenheter och upplevelser av vad som var barnens behov
1 skolans milj6 som var avsikten att studeras. Det dr darmed viktigt att belysa att det kan handla om
skola som helst, frin forskoleklass upp till sista aret pa gymnasiet eftersom konsultsjukskoterskorna
arbetar med alla barn som har eller har haft cancer upp tills de fyllt 18 ar, oavsett var i landet de bor
eller om det dr en kommunal eller privat skola.
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Urval

Konsultsjukskoterskor specifikt valdes att ingd 1 studien med anledning av att de antogs kunna ge stora
variationer av berittelser kring det vi 6nskade studera (Henricson & Billhult, 2012), ddrav valet av det
strategiska urvalet.

I studien ingick nio utav de totalt 18 konsultsjukskdterskor som finns 1 Sverige. Eftersom alla ar
anstillda pd ndgon av de sex barncancercentrum som finns i landet redovisades inte all information
om urvalet for att inte riskera att bryta sekretessen. Enligt Lundman och Héllgren Graneheim (2012)
innebdr trovardighet hur sanningshalten i resultatet. Hur sanna resultaten &r anses handla om giltighet.
I studien kan resultatet anses ha hog sanningshalt med anledning av att resultatet bygger pa intervjuer
med 50% tickning av hela yrkeskategorin konsultsjukskdterskor, att urvalet har en jimn geografisk
spridning over landet samt en jimn spridning for bade hjarntumorer och leukemier och Gvriga solida
tumdrer. Dessutom hade informanterna varierande arbetserfarenhet, allt fran 1ang erfarenhet, 15 ar
eller mer till de som var relativt nya inom professionen. Dock hade majoriteten av informanterna
specialistutbildning inom barn samt onkologi vilket ses som en styrka. Trovérdigheten 6kar ocksd av
deras olika erfarenheter eftersom det okar mojligheten att belysa syftet ur flera olika aspekter
(Graneheim & Lundman, 2004). Oavsett arbetserfarenhet eller arbetsplats uppkom inga markanta
skillnader 1 uppfattningen om barnens behov. Utifrdn dessa aspekter som vi nimnt anses resultatet ha
hog giltighet och ddrmed hog trovirdighet (Lundman & Héllgren Graneheim, 2012).

Vi visste inte pa forhand vilka erfarenheter som konsultsjukskdterskorna hade. Konsultsjukskdterskor
inom omradet hjarntumorer var lika bendgna att stdlla upp som konsultsjukskdterskor inom omradet
leukemier och solida tumdrer.

Datainsamling

For att fa sa rika beskrivningar fran informanterna som mdojligt valdes semistrukturerade intervjuer
som datainsamlingsmetod. Den gav mdjlighet att ha bdde semistrukturerade fragor som stélldes till
samtliga informanter och mojligheten att stilla foljdfragor utifran vad som sades for att fa fram mer
detaljerad information samt utvecklade svar (Polit & Beck, 2017). I tidigt skede av studien
diskuterades det kring att anvdnda fokusgrupper da @mnen kan diskuteras i grupp med mojlighet att ha
med flera informanter samt att metoden enligt Wibeck (2012) ger mojlighet att analysera gemensamma
asikter och erfarenheter. Eftersom det kan foreligga risk att informanterna inte vagar eller vill delge
det de egentligen anser samt att det kan uppsté en riddsla kring att en informants tankar sprids utanfor
gruppen valdes metoden bort (Wibeck, 2012). Valet att ga vidare med enskilda, semistrukturerade
intervjuer valdes for att informanterna skulle fa berdtta om sina upplevelser med egna ord och pa det
séttet gavs dven olika variationer av berittelser (Polit & Beck, 2017).

Intervjuerna spelades in och transkriberades for att sdkerstilla att det 4r informanternas ord som sigs
och inte tolkningar, vilket kan ses som en styrka. Som intervjuare dr det viktigt att vara en god lyssnare
och observant pa det som inte sdgs, det ickeverbala. Da vi intervjuade var for sig lyssnade vi pa
varandras inspelningar for att pa sé sétt hora helheten. Att intervjua var ovana hos oss vilket kan ses
som en svaghet men da informanterna gav fylliga och ingdende berittelser sa fick vi 4nda fa ut mycket
data. Efter att ha intervjuat ndgra konsultsjukskdterskor kunde foljdfragor riktas in till det som vi tagit
del av 1 intervjuerna innan for att forforstaelsen hos oss 6kade. Kunskapen kring att intervjua 6kade
efterhand allteftersom vi lyssnade igenom inspelningarna och ddrmed kunde genomfora forbéttringar
1 intervjutekniken (Polit & Beck, 2017).
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Analys

En intervju i taget analyserades och meningsenheter samt kondensering genomfordes var for sig for
att se om likheter och olikheter uppfattades pa samma sitt. Det skulle visa pa en styrka om samma
textenheter lyftes fram och likheterna i véra respektive meningsenheter var sldende. Detta gjorde oss
trygga 1 att hittat essensen 1 materialet. Texten analyserades utifran det manifesta innehallet vilket ar
ett bra sdtt att anvdnda inledningsvis nir kunskapen kring att analysera inte &r sd stor (Graneheim &
Lundman, 2004). D& Intervjuerna genomfordes var for sig vilket kan ses som en svaghet
kompenserades det genom att forfattarna lyssnade pad varandras inspelade material och léste
transkriberingarna flera ganger samt genomfort majoriteten av analysen gemensamt, vilket ses som en
styrka och okar tillforlitligheten (Lundman & Hillgren Graneheim, 2012). Genom att delge
analysprocessens steg fran meningsenheter och kondenserade meningsenheter till koder och kategorier
okar bekréftelsebarheten och trovérdigheten (Graneheim & Lundman, 2004). Det pavisar att det som
sdgs aterspeglar informanternas ord och inte ar tolkningar av forfattarna (Lundman & Hallgren
Graneheim, 2012; Polit & Beck, 2017) och den informationen kan ddrmed ses som en styrka i studien.

Att resultatet visar pa en hog trovérdigheten kan hirledas till att samtliga nio informanter 6ver lag var
samstdmmiga 1 det som de formedlade. Lundman och Héllgren Graneheim (2012) skriver att de ofta
finns mer &n en sanning nér forskning kommer fram till ny kunskap men &ven om resultatet i studien
visade pa olika nyanser och exemplifieringar var kontentan tydligt genomgéaende och visar ddrmed pa
en giltighet och hog grad av sanning (Lundman & Héllgren Graneheim, 2012). Det belyser ytterligare
studiens trovardighet dd det enligt Graneheim och Lundman (2004) &r kvaliteten pa materialet som
samlas in och inte méngden som har betydelse for om forskningsfragan kan besvaras. Alla intervjuer
berdrde behoven av att vila, att dta, att fa ha kvar sitt sammanhang och trygghet. For att visa pa
analysens sanningshalt och for att lasaren ska f4 fortroende finns flera citat fran intervjuerna med vilket
visar pa studiens giltighet (Polit & Beck, 2017). Det 6kar ytterligare studiens trovirdighet men dven
overforbarheten (Graneheim & Lundman, 2004). Det &r upp till ldsaren att avgdra studiens
applicerbarhet till andra miljoer och kontexter. For att det ska vara mojligt ska ldsaren forses med
tillrackligt beskrivande data (Polit & Beck, 2017) sdsom att dterge tydlig beskrivning av urval, kontext,
deltagare, datainsamling samt analys (Lundman & Hallgren Graneheim, 2012). Det har vi beaktat
genom att ha delgivit alla steg i processen sé tydligt som mojligt. Temat som slutligen framkom blev
en tolkning av det som framkommit genom koder och kategorier och ses dirmed som en benimning
pa det manifesta innehallet (Graneheim & Lundman, 2004).

Forskningsetiska overviganden

Forfattarna till den hér studien har aterkommande diskuterat kring etiska fragor da studiens syfte var
att ta reda pa barns behov. Informanterna har 1 intervjuerna delgett sina upplevelser och erfarenheter
men samtidigt maste tas 1 beaktande att barnen sjdlva inte har fatt berétta utifran sina egna tankar och
asikter. En risk ar att ddrmed att studien skulle ge ett annat resultat om informanterna hade varit barnen
sjdlva. Malet med studien har dock hela tiden varit att 6ka kunskapen kring barnens behov i skolan
och att studien ska bidra till kompetensutveckling. Vi framhéller dirmed att var studie kan motiveras
etiskt 1 enlighet med vad Kjellstrom (2012) skriver om att studien ska handla om vésentliga fragor och
genomforas pa ett etiskt sétt. Vi har dven reflekterat kring hur mycket information om informanterna
vi kan ha med utan att det gér att hirleda till vilken person det dr. Informanterna i studien arbetar pa
specifika stéllen och dr fa till antalet. Dédrav har vi valt att inte skriva alltfor utforligt kring deras
bakgrund som sjukskoterskor. Enligt Sandman och Kjellstrom (2018) &r informerat samtycke en
process for att skydda deltagarnas integritet och autonomi. Som grund for informerat samtycke ligger
information, forméaga till att forsta innebérden av denna samt deltagande baserat pa frivillighet. Utifran
dessa aspekter tydliggjordes i informationsbrevet, bilaga II, att deltagandet var frivilligt och icke
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bindande samt ett tydligt formulerat syfte for studien for att de som tillfragats skulle fa en 6kad
forstaelse for vad ett deltagande kunde innebéra. For att vérna informanterna konfidentialiteten genom
att bevara deras integritet och forvara data pa ett sdkert sitt (Kjellstrom, 2012) informerade vi ater i
inledningen av intervjuerna att det som berdttades skulle spelas in samt att allt insamlat
intervjumaterial skulle raderas efter det att studien blivit fardigstélld och inte delges ndgon annan &n
eventuellt handledare och examinator. Varje intervju har dven avidentifierats och tilldelats ett nummer
samt att intervjuerna har forvarats i dator med losenordsskydd, vilka dr viktiga delar i bevarandet av
konfidentialiteten (Kjellstrom, 2012).

Forforstaelse

Under planeringen av studien diskuterade vi forfattare véra erfarenheter och forforstaelsen kring det
dmne vi ville studera. Det dr enligt Henricson och Billhult, (2012) ett sétt for att 6ka medvetenheten
om huruvida forforstaelse skulle kunna ha négon indirekt inverkan pé resultatet. Det var utifran
forforstaelsen vi hade kdnnedom om konsultsjukskoterskornas funktion pa skolorna och vetskapen
fanns att barn som behandlats for cancer kan uppleva svarigheter i skolan. Vidden av dessa svarigheter
och komplexiteten kring behoven var dock inget vi hade kinnedom om innan. Vi kom fram till att
ingen av oss hade ndgon fordjupad erfarenhet av det &mne vi ville studera.

Slutsats

Resultatet konkluderas med att behoven ofta 4r manga och ibland svartillfredsstillda. Barnet har behov
av anpassningar men vill samtidigt inte sticka ut vilket leder till utmaningar fér skolan. En annan
utmaning &r att personalen pd skolan manga génger behdver forekomma barnets behov av
anpassningar, om ingen marker att barnet har behov av att ga undan och vila innan det syns att barnet
ar trott blir terhdmtningstiden ldngre och barnet missar mer dn nddvindigt i skolan. En annan viktig
aspekt som resultatet formedlar dr att skolan behdver se sin viktighet i att vara en friskfaktor som bidrar
till hopp. Studien bidrar till kunskap om hur barns behov kan skiljas sig at efter en cancersjukdom. Ett
viktigt resultat dr att samverkan mellan pedagoger, elevhilsoteamet, hemmet och hélso- och
sjukvarden dr grundldggande for att barnets individuella behov ska tillfredsstéllas samt delaktighet
frén barnet, anpassad utifran alder och mognad. Faktorer som é&lder vid insjuknandet, méngd strdlning
pa hjérnan och vilken cancerform barnet fétt 4r vésentliga faktorer for vilka senkomplikationer som
uppstar och det ar en viktig kunskap att kdnna till. Kunskap och forstaelse 6kar barnets upplevelse av
trygghet och stdd i skolan. Resultatet visade ocksé att det saknas kunskap om att senkomplikationer
kan kvarstd manga ar efter genomgangen behandling eller att de kan upptrdda forst flera ar efter
insjuknandet och dérfor inte alltid kopplas till cancersjukdomen.

Forslag till klinisk tillimpning

En forhoppning ér att resultatet ska 6ka kunskapen om att hilsa och ldrande hor ihop, att alla barn har
behov av att vara i ett sammanhang och att ingen ska behdva vara ensam. Studien kan leda till
kompetensokning kring cancer hos barn och dess senkomplikationer samt synliggéra behovet av
samverkan for att tillfredsstéilla barnets behov pa alla plan. Studien kan stdrka elevhdlsoteamet i att
behoven hos barnet bist tillfredsstills om alla professioner bidrar med sin expertis.

- Resultatet skulle kunna implementeras i metodstdod for skolskoterskor samt anvéndas till att
stirka skolskdterskans roll.
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- Resultatet skulle kunna bidra till att 6ka forstaelsen kring betydelsen av samverkan bade inom
och utanfor elevhilsoteamet for barnets bésta.

- Resultatet skulle kunna bidra till en debatt kring att mer kan goras for att stidrka barns
sammanhang i skolan.

Forslag till fortsatt kunskapsutveckling

Resultatet visar pa ett behov av ytterligare kunskap och forstaelse kring vilka behov som kan foreligga
eller komma att uppsta hos barn som genomgétt behandling for cancer. Fortsatt forskning kring barns
behov i skolan efter genomgéngen cancersjukdom eller under samtidig behandling behdvs for att
ytterligare stirka barnets hélsa i1 skolan och frimja for hogsta mdojliga nérvaro.

Resultatet visar vad som behdver goras i1 skolan. Det hade behovts ytterligare forskning kring hur

samarbetet inom elevhélsan kan stirkas for att varje barn ska fa det stod som de har rétt till och inte
hamna utanfor.
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HOGSKOLAN VAST
Institutionen for hilsovetenskap
Specialistsjukskoterskeprogrammet

Information till forskningsperson
Vi vill fraga dig om du vill delta i ett forskningsprojekt. I det hiar dokumentet far du
information om projektet och om vad det innebir att delta.

Hej!

Vi heter Karin Midholm och Linda Andersson och studerar till Distriktssjukskoterskor vid
Hogskolan Vist. I vart examensarbete vill vi undersoka hur skolskoterskan kan bidra med sin
omvardnadskompetens for att underlitta skolgangen f6r barn som har behandlats for cancer.
Syftet med studien ir att identifiera vilka omvéardnadsbehov som finns hos barn som
genomgatt cancerbehandling och vi skriver till dig som dr konsultsjukskoterska pa
Barncancercentrum eftersom du har erfarenhet av de svarigheter och utmaningar som barnen
moter.

Med vinliga hdlsningar
Karin Midholm och Linda Andersson

Bakgrund till virt valda problemomrade

Barn som har behandlats for cancer fortsétter sin skolgang i1 den man det gar och detta stiller
krav pé skolan att tillgodose deras omvérdnadsbehov och individanpassa skolgangen.
Forskning visar dock att det dr langt ifrdn alla som upplever att de fér det stod och de
anpassningar som behovs 1 skolan. Darfor &mnar vi med vér uppsats 6ka kunskapen om hur
omvéardnadsbehoven kan se ut.

Varfor vi vill att du ska delta?
Dé du arbetar som konsultsjukskoterska pa barncancercentrum och ér expert pa vad barnen
behdver for stod i skolan samt har etablerad kontakt med skolskdterskor.

Hur gir uppsatsen till?

Du blir inbjuden till en intervju dér vi stéller 6ppna fragor. Tillsammans med dig bestimmer

vi mote som passar dina forutséittningar. Intervjun kan ske sdvil digitalt som fysiskt. Intervjun
tar max 60 minuter och bandas och materialet kodas. Vi som tar del av inspelningen ar Karin,

Linda och var handledare Ase samt eventuellt var examinator.

Maojliga foljder och risker med att delta i projektet
Det finns inga risker med att delta i studien.

Vad hinder med mina uppgifter?

Redovisningen av resultatet kommer att vara avidentifierat, dina uppgifter kommer inte kunna
hirledas till dig och inga behoriga kommer kunna ta del av dina uppgifter. Efter att materialet
av intervjun har transkriberats och uppsatsen ar godkand kommer all data att raderas.
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Enligt EU:s dataskyddsforordning har du ritt att kostnadsfritt fa ta del av de uppgifter om dig
som hanteras i projektet, och vid behov fa eventuella fel rittade.

Hur fir jag information om resultatet av projektet?

Nér uppsatsen dr godkdnd kommer den att publiceras pa det digitala vetenskapliga arkivet
(Diva) samt finnas tillgénglig att lasa pd Hogskolan Vést. Om ni dnskar s finns det mojlighet
att ta del av uppsatsen genom att kontakta forfattarna.

Ersittning
Det utgér ingen erséttning for att delta i den hér studien.

Deltagandet ar frivilligt

Ditt deltagande ér frivilligt och du kan nir som helst vilja att avbryta deltagandet. Du behover
inte heller uppge négon orsak till att du vill avsta eller onskar avbryta ditt deltagande. Om du
vill avbryta ditt deltagande ska du kontakta den ansvariga for projektet (se nedan).

Forskningsansvariga

Karin Midholm Linda Andersson

Leg. Sjukskoterska Leg. Sjukskoterska

E-post: Karin.midholm@student.hv.se E-post: linda.andersson.6@student.hv.se
Mobil: XXXX-XXXXXX Mobil: XXXX-XXXXXX

Handledare: Ase Boman
E-post: ase.boman@hv.se
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Specialistsjukskoterskeprogrammet

Samtycke till att delta i projektet
Jag har fatt muntlig och/eller skriftlig information om studien och har haft mgjlighet att stélla
fragor. Jag far behélla den skriftliga informationen.

o Jag samtycker till att delta i studien: Omvardnad av barn med cancer 1 skolmiljo

Plats och datum Underskrift

Namnfortydligande

Du kan samtycka till att delta i1 studien dels genom att scanna in ett paskrivet exemplar av
detta alternativt att kopiera in denna text ifylld pd datorn i ett mail dir det framgar att det dr du
som dr avsdndaren.
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Bilaga III

Till ansvarig verksamhetschef/enhetschef

Hej!

Vi heter Linda Andersson och Karin Midholm och vi ldser till specialistsjukskoterskor vid
Hogskolan Vist och skriver nu pé vart examensarbete. Vi skriver till dig dé vi vill fraga
konsultsjukskdterskor pa barncancercentrum om deltagande i var uppsats som handlar om
omvardnad av barn med cancer i skolmilj6. For det behdver ett vi godkénnande frén er.

Dé konsultsjukskdéterskor har kunskap om vad barnen har for behov samt har en informerande
roll 1 skolor tror vi att det skulle vara mycket virdefullt att 4 ta del av deras kompetens .
Intervjun kommer att ske digitalt och ta max 60 minuter av konsulskoéterskornas tid.
Redovisningen av resultatet kommer att vara avidentifierat och allt material kommer raderas
ndr uppsatsen blivit godkénd. Deltagarna kommer vara anonyma och intervjuerna bygger helt
pa frivillighet fran konsultsjukskoterskornas sida. Nar uppsatsen dr godkind finns det

mojlighet att ta del av resultatet.

Forskningsansvariga

Karin Midholm

Leg. Sjukskoterska

E-post: Karin.midholm@student.hv.se
Mobil: XXXX-XXXXXX

Handledare: Ase Boman
E-post: ase.boman@hv.se

Hogskolan Vist

Institutionen for hilsovetenskap
461 86 Trollhittan

Tel 0520-22 30 00

www.hv.se
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Linda Andersson

Leg. Sjukskoterska
E-post:linda.andersson.6@student.hv.se
Mobil: XXXX-XXXXXX
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Bakgrund
Hur ldnge har du arbetat som sjukskoterska?

Hur méanga ar har du arbetat med cancersjuka barn?
Hur ldnge som konsultsjukskoterska?
Har du specialistutbildning?

Demografi:
I vilken region arbetar du i?
Vilka cancersjukdom har de barnen du traffar? Hjdrntumérer / solida tumorer?

Vilka omvardnadsbehov finns hos cancerbehandlade barn i skolan?

Vad ska skolan gora for att mota deras behov?

Vad kan cancerbehandlade barn uppleva for hinder i skolan?

Vilka situationer har du upplevt dir det blev en mindre bra for barnet i skolan?

Vilka situationer har du erfarit dir det blev bra/(stirktes) for barnet i skolan?

Hur ser kontakten ut mellan dig som konsultsjukskoterska och skolskoterskan?

Hur ser du pa skolskoterskans uppdrag?

Ar det nigot mer du vill tilligga?
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Hogskolan Vist
Institutionen for hilsovetenskap, 461 86 Trollhittan
Tel 0520-22 30 00

www.hv.se
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