INSTITUTIONEN FOR PEDAGOGIK
OCH SPECIALPEDAGOGIK

GOTEBORGS
UNIVERSITET

Samverkan kring forskolan for barn som
har eller tillfrisknat fran cancer

En livsvarldsansats

Sara Hagberg

Uppsats/Examensarbete: 15 hp
Program och/eller kurs: Specialpedagogiska programmet,SPP610

Niva: Avancerad niva
Termin/ar: Vt/2019
Handledare: Staffan Stukéat

Examinator: Thomas Barow



Abstract

Uppsats/Examensarbete: 15 hp
Program och/eller kurs: Specialpedagogiska programmet, SPP610

Niva: Avancerad niva

Termin/ar: Vt/2019

Handledare: Staffan Stukat

Examinator: Thomas Barow

Nyckelord: Forskola, cancer, vardnadshavare, lekterapi, samverkan,

konsultsjukskoterska, livsvarldsansats, systemteori, barn

Syfte: Syftet med min studie var att se pa hur samverkan sag ut kring forskolan med
ett barn som har eller tillfrisknat far sin cancer mellan vardnadshavare,
lekterapin och fdrskolan.

Teori: I min studie anvande jag mig utav den fenomenologiska livsvérldsansatsen och
ramade sedan in med hjélp av Bronfenbrenners ekologiska systemteori.
Systemteorin hjalpte mig att se pa hur samverkan fungerade mellan
vardnadshavarna, lekterapin och Forskolan.

Metod: Min studie byggde pa den kvalitativa ansatsen. Med hjélp av 6ppna samtal
samlades min empiri in for att komma at syftet med min studie och fa svar pa
mina fragestéllningar. Vardnadshavarna, lekterapeuterna och forskollararna fick
berattat av mig vilket syfte min studie hade och att jag ville se pa hur samverkan
fungerade. Darefter fick de berétta om hur de upplevde samverkan.

Resultat:  Med hjalp av Elo och Kyngés, (2008) induktiva analysmodell synliggjordes det
hur samverkan har fungerat kring férskolan med barn som har eller tillfrisknat
fran cancer. Resultatet visar att samverkan har fungerat och
konsultsjukskoterskan har en viktig roll kring samverkan. Resultatet visar ocksa
pa att en bra samverkan kan vara avgorande for hur barnet har det pa forskolan
nar det ar pa vag att tillfriskna och det ar viktigt att barnet har en narvaro pa
forskolan trots att barnet rent fysiskt ar franvarande fran férskolan.



Forord

2007 insjuknade en av mina déttrar och det innebar manga natter pa sjukhus och mycket
mediciner. Vid bearbetning av handelsen bestkte vi en lekterapi och dar synliggjordes for mig
den pedagogiska verksamhet och bearbetning hos barnen som fanns inom lekterapin och hur
viktig den var for barn som var inskrivna pa sjukhus. Denna insikt gjorde mig nyfiken och fick
mig att studera till forskollarare och som senare blev min drivkraft att fortsatta vidareutbilda
mig till specialpedagog. Tolv ar senare befinner jag mig vid malsnoret och jag har aldrig angrat
mitt val. Jag har fatt fragan ifall jag har haft personliga erfarenheter av barncancer eller om jag
mott barncancer via mitt arbete som forskollarare och svaret ar nej. Men jag ser mig sjalv som
en vuxen person som inte ar radd att vdga méta det svara eller det obekvama. Att utga ifran ett
salutogent forhallningssatt, det vill sdga vad som vidmakthaller halsa, att se det sunda och friska
hos ett sjukt barn &r nagonting som ligger mig néra i mitt arbete men ocksa mitt blivande arbete
som specialpedagog och det ar ocksa det forhallningssatt som finns inom lekterapins varld. Att
se det friska, starka och sunda hos sjuka barn &r min drivkraft att gora denna studie men ocksa
att vidareutbilda kollegor genom det kollegiala larandet Att mota det svara eller det obekvama
ar arbetsuppgifter som finns inom mitt arbete och jag ser det som ett tillfalle att vdxa som
manniska och pedagog.

Under min studies gang har jag fatt tillfalle att méta manga intressanta manniskor och jag har
manga att tacka for det stod jag fatt samt det engagemang som de gett mig och utan dessa
manniskor hade min studie aldrig blivit av.
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1. Inledning

| arbetet som forskollarare kommer det att forr eller senare ske moten med barn som ar i behov
av extra anpassningar eller barn som ar i behov av atgardsplaner. Men ocksa méten med barn
och dessa familjer som genomlidit sjukdomar, kriser, trauman och som &r i ett stort behov av
bearbetning och stod. Det &r av storsta vikt att det finns kunskap hos personalen och att det
finns adekvat fortbildning pa forskolan sa att barnen blir bemétta med forstaelse, empati och
att det skapas en fungerande samverkan mellan familjen, forskolan och varden. Min studie
kommer att ha en utgangspunkt i lekterapins verksamhet och dar med intervjuer med
lekterapeuter, intervjuer med vardnadshavare och forskollarare verksamma inom férskolan for
att studera hur en samverkan med foérskolan kan se ut for ett barns som drabbats av cancer och
lever med sjukdomen eller blivit fardigbehandlad fran cancer.

| bérjan hette min studie Forskolebarns vég tillbaka till forskolan efter cancertillfrisknande,
men vid ndrmare tanke andrades titel. Detta gjordes for att det inte handlar om att barnen skall
tillbaka till forskolan eftersom grundtanken &r att de inte ska kanna att de lamna férskola under
sjukdomstiden. Snarare handlar det om hur en samverkan med inblandade aktorer kan se ut sa
att barnen far kanslan av att vara pa forskolan dven om det fysiskt inte kan delta. Det kan handla
om att Skypa med kompisarna, skicka e-mail, eller ha kvar sin bild med tillhérande namn vid
sin krok i tamburen och pa sa sétt mojliggora att det alltid finns nagon form av lank eller kontakt
mellan forskolan och barnet. Tidigare forskning visar pa att barnen langtar tillbaka till sina
vanner pa forskolan, att de kampar med att forsoka forsta sin sjukdom och en stark stravan efter
en fungerande vardag

Jag kommer att guida mina lasare och géra min studie 6verskadlig genom att borja med en
problemformulering for att sedan oGvergd till begrepp. Darefter syftet med min studie,
fragestallningar och bakgrund. I de efterkommande teoretiska utgangspunkterna kommer jag
att ge en narmare beskrivning pa de teorier som jag valt som i detta fall ar fenomenologisk
livsvédrldsansats och Bronfenbrenners ekologiska systemteori. Tidigare forskning
(litteraturgenomgang) kommer att beskrivas for att foljas upp med de metoder som jag valt.

I min metoddel kommer jag att utga fran en kvalitativ forskningsansats med en fenomenologisk
livsvarldsansats i grunden dar deltagarnas berattelse ligger som analysunderlag och sedan binda
i hop detta med hjéalp av Bronfenbrenners ekologiska systemteorin. I min studies resultatdel
kommer deltagarnas varld att visas sa som de tolkar den och forsta den, men dven med en
tolkning och en analytisk blick fran min sida som med hjélp av Elo och Kyngas (2008) induktiva
resultatmodell analyseras och darefter fora en diskussion.Min férhoppning ar att genom dessa
metoder kunna svara pa syftet med min studie samt de fragestallningar som jag har.

1.1 Problemformulering

Ar 2015 disputerade Laura Darcy vid Jénképings universitet inom hélsa och vérdvetenskap
med sin avhandling The everyday life of young child through their cancer trajectory som
redovisade en longitudinell forskning som baserades pa intervjuer med 13 barn under 6 ar med
cancer dar syftet med forskningen var att ta reda pa barnens vélbefinnande och halsa. Hon féljde
barnen under tre ars tid med intervjustart 3 - 6 veckor efter cancerbeskedet och gjorde sedan
uppfoljningar vid 6, 12 och 18 manader for att sedan fortsatta med 2 ar respektive 3 ar efter
cancerbeskedet.



Darcys (2015) forskning visar pa att cancer som sjukdom har inneburit inget annat &n en svar
kamp for att dverleva och att barnen langtar efter ett fungerande socialt liv bort i fran sjukhus,
men dven pa hur barnen tvingats till isolering pa grund av sin sjukdom samt hur viktigt det har
varit for barnen att kénna en tillhdrighet med forskolan dven om barnen fysisk inte kunnat delta.
Att fa cancer som barn kan inget annat &n att beskrivas som trauma och det ar en lang och
mddosam kamp for dem och dess familjer. Nar de kommer tillbaka till sin forskola har barnen
tappat mycket ut av den sociala samvaron och kontexten som finns pa forskolan och de kan
kénna sig vilsna och isolerade. Darcys (2015) forskning visar hur kanslomassigt svart det ar for
barnen att vara pa forskolan och félja de rutiner och regler som finns dar och att inte langre
befinna sig i centrums mitt med all den omsorg, vard och uppmarksamhet de erfarit och hur
tuffa strider uppstatt pa forskolan. Barnen tappar sin sociala formaga att leka med andra barn
eftersom cancer kan innebara langa perioder pa sjukhus med mestadels vuxna runt om kring

sig.

Awven Bjork (2008) visar i sin longitudinella avhandling Living with childhood cancer- Family
members”experiences and needs att familjens livsvarld foll itu och att familjerna kampade hart
for att halla ihop familjen samtidigt som ett stort fokus lag pa att fa sitt barn friskt. Hennes syfte
med studien var att belysa familjers olika behov och upplevelser men dven vilken inverkan
cancer som sjukdom hade pa hela familjen samt enskilda individer inom familjen. | hennes
studie ingick sjutton familjen med barn under 13 ar dér barnen som hade cancer intervjuades
vid olika tillfallen under avhandlingen. Barnen som befann sig i férskolealdern vilket var tolv
barn, observerades vid olika tillfallen som i sin tur Oversattes till text dar barnens behov
analyserades. Hennes resultat visar pa att bland annat pa att vardnadshavares narvaro ar
avgorande for att for en optimal vard och att familjen har en stark stravan att ta sig igenom hela
cancerbehandlingen. Det sjuka barnets behov under den initiala sjukhusvistelsen visar att
barnen vill ha sina vardnadshavare nara, att fa leka och kdnna gladje och ha en nara relation
med personalen.

Darcy, Enskar och Bjork (2019) gjorde en longitudinell studie under en trears period som visar
tretton forskolebarns erfarenheter och deras stravan efter ett normalt liv. Resultatet visar pa att
barnen vill vara och kdnna sig som andra barn, att de soker efter kontroll, k&nsla av utanférskap,
ensamhet och isolering, de vill vara delaktiga i sin vard och kunskap efter forstaelse kring den
sjukdom som drabbat dem. Deras forskning visar dven pa att langtan till vannerna och till
forskolan ar stor och att kontakten med forskolan ar viktig under behandling och sjukdomstiden
och de menar att det barnen behdver kontakt med sin forskola och att det finns adekvat
uppféljning och planer for barnen.

I min sokning efter tidigare undersokningar inom mitt omrade fann jag en uppsjo av resultat
som visar pa barn som gar i grundskolan eller gymnasiet och som blivit intervjuade nar de haft
cancer. Jag upptéckte aven hur bristfallig eller nést intill obefintlig forskningen ar dér barn i
forskolealdern blivit intervjuade. Darcys (2015) forskning 6ppnade en ny port dar forskolebarn
intervjuades och visar att barn i forskolealdern kan svara pa svara fragor och att de besitter
viktig information om dem sjalva som eventuellt inte skulle framkommit om vi intervjuat nagon
vuxen som hade varit barnets sprakror. Hon och de dvriga forskarna ovan anvander sig av ett
barns perspektiv och lamnar barnperspektivet.

Barn ut ett historiskt perspektiv (och speciellt unga barn) har visats sig vara sarbara, oformégna
att berdtta sin historia och att barnen forvéntat sig att prata om sin hélsa ur ett vuxet perspektiv



sa som de blev tillsagda (Darcy, 2015). Tidigare forskning om barn visar att forskning baserat
ur ett barnperspektiv ligger till grund for vad vuxna ménniskor tror sig veta om ett barn nér det
rér barnfragor, men att ett barns perspektiv daremot ar baserat pa ett barns egna upplevelser
och perspektiv om fragor som ror sig sjalva (Sommer, Pramling Samuelsson & Hundeide,
2011).

Nar det galler ett barn tillbaka gang till forskolan eller skolan har det visat sig att de tillsammans
med vardnadshavarna mots av bristande empati, att pedagoger brister i bemétande och i
forhallningssatt och att barnen inte blir tagna pa allvar vilket Darcy, 2015; af Sandeberg, 2011
och Lahteenmaki, Huostila, Hinkka, och Salmi 2002 skriver om.

Med detta som bakgrund vacktes min nyfikenhet kring barnens langtan till forskolan, deras
kansla av utanférskap och att det behdvs en plan for barnen som &r sjuka i cancer och att det
behovs adekvat utbildning till personalen pa forskolan sa att de med sakerhet skall veta hur de
béast mottager ett barn som har eller tillfrisknat fran cancer. Min studie kommer att fortsatta i
denna riktning for att se pa hur samverkan kan se ut kring barn tillsammans med forskollarare,
vardnadshavare och lekterapin eftersom tidigare forskning visa att detta omrade ar bristfalligt
forskat om.

1.2 Centrala begrepp i min studie

I min studie kommer det att aterkomma vanliga begrepp som kanske var och en av oss tolkar
olika. Men vad betyder dessa begrepp? Vad &r en lekterapeut och vad star en vardnadshavare
for? Och hur beskrivs begreppen kris, trauma och samverkan? Genom att belysa dessa begrepp
sa ar min forhoppning att det inte star nagon oklarheter i min studie kring dessa och att detta
ska guida l&saren igen min studie.

Lekterapeut

En lekterapeut ar en pedagog som ar verksam inom lekterapin pa sjukhus. En lekterapeut kan
tillhora foreningen Sveriges lekterapeuter och arbetar inom lekterapin. En lekterapeut kan
forklaras som person som genomgatt en pedagogisk examen pa hogskola med en eventuell
inriktning inom specialpedagogik, och blivit nagot av en expert av att anvanda leken som ett
verktyg for att hjalpa barn vidare forbi sin problematik (Ljungstrom & Olsson, 2008). Det
fundamentala arbeta inom lekterapins verksamhet &r att se framgangfaktorer, helheten och ta
vara pa det salutogena. Det finns dven lekterapeuter som har en examen som specialpedagog.
Lekterapeuterna kan inneha olika examen som lag och mellanstadieléarare och hogstadielarare.
Samtliga pedagoger som arbetar inom lekterapin har ett gemensamt namn som lekterapeut &ven
att professionerna ar varierande.

Vardnadshavare

I min studie valjer jag att inte ndamna foraldrar med tanke pa att ett foraldraskap kan se ut pa
olika satt. Genom att anvanda mig av den juridiska termen Over de personer som bestdmmer
over barnet och ska se till barnets basta, anvander jag mig av begreppet vardnadshavare. En
vardnadshavare ar en eller tva personer som har det juridiska ansvaret 6ver ett barn. Om inte
finns en biologisk vardnadshavare till barnet sa finns det personer som utses som
vardnadshavare av en domstol. En vardnadshavare bestiammer dver barnet tills det ar 18 och
skall se till barnets basta (Foraldrabalken ,1949:381).



Trauma

Ett trauma kan vara svart, 6vervéldigande och innebéra en stor pafrestning for bade kropp och
sjal (Gerge, 2013). Hon menar att om en héndelse skall raknas som ett trauma innebdr det att
personen utsétts for stor psykisk pafrestning med kanslor som ar Overvaldigade och
svarhanterliga eller oméjliga att hantera eller situationer som blir svara att hantera, och dessa
situationer kan ske hastigt och ovantat samt att de kan ske dver en langre tid. Om detta pagar
en langre tid finns det risk att personen utvecklar PTSD (Post Traumatic Stress Disorder). Det
ar skillnad pa fysiskt trauma och psykiskt trauma och i min studie anvander jag mig av psykiskt
trauma och forkortar det till begreppet trauma.

Kris

En kris skiljer sig fran trauma pa sa sétt att en kris dr nagonting som har gjort att en person har
hamnat i en situation som kan vara dalig, svarhanterlig och svar att forsta (Fahrman, 1993). En
kris kan aven vara nagonting som har smugit sig pa under en langre tid och styrkan och
svarighetsgrad ar olika for de som drabbas. Raundalen och Schultz (2007) har gjort en
beskrivning av ordet kris och forklarar att en kris kan vara en situation som Overvaldigar en
manniska, och som trots beprdvade larda tidigare erfarna strategier for att hantera besvarliga
situationer inte fungerar, men det kan ocksa vara pa detta satt att personen inte larts sig hitta
sina strategier for att klara en kris. Detta gor att en person kan behdva adekvat stottning eller
krishjalp for att ta sig igenom sin kris. N&r en kris drabbar en ménniska réknar Cullberg (2006)
upp fyra aspekter som preciserar just en kris vilka ar den utlésande situationen, inre personlig
betydelse det intraffade har, aktuell livsperiod och sociala forutsattningarna. Dessa fyra
aspekter tillsammans och hur hart en kris drabbar en manniska ar beroende pa hur en manniska
ser pa krisen, vilka strategier som finns tills hand och vilka strategier en manniska har lart sig.
Min studie utgar fran familjer som genomgatt en kris och nar jag i min studie anvander mig av
ordet kris refererar jag till Farhman (1993), Raudalen och Schults (2007) och Cullberg (2006)

1.3 Samverkan och KASAM

Nar det sker en bra samverkan mellan barn och vardnadshavare blir den positiva effekten att
det okar kanslan av gemenskap, delaktighet och inflytande samt att det finns en mojlighet att
paverka sin situation (Jakobsen & Lundgren, 2013) och det &r viktigt att samverkan sker
kontinuerligt. N&r vi samverkar med andra méanniskor kan det forklaras som en social foreteelse
i en interaktion med manniskor som mots och gor nagonting tillsammans (Lindberg, 2009) och
forklarar vidare att genom samverkan kan vi uppna ett resultat som vi inte hade kunnat uppna
pa egen hand vilket ledet till att de parter som samverkar blir beroende av varandra. Detta gor
att samverkan kan ses ur ett systemteoretiskt och ett interaktionistiskt perspektiv som utgar ifran
en helhetssyn pa manniskan (Jakobsen & Lundgren, 2013). Syfte med denna studie ar belysa
samverkan mellan forskola, lekterapi och vardnadshavare och Jakobsen och Lundgren, (2013)
menar att samverkan ska utga ifran barnperspektivet och se till barnets basta. For att en
samverkan ska uppsta innebar det att forskolepersonalen bor fa information om det barnet for
att kunna driva den pedagogiska verksamheten framat och kunna anpassa verksamheten efter
detta.



Kasam

Kasam é&r en forkortning av Kénslan Av SAManhang och ar en Gverséttning av Aaron
Antonovskys “’the sens of coherence”. Antonovsky (2005) byggde en teori genom sin studie
som bland annat bestod av manniskor som levt under andra vérldskrigets fasansfulla
forhallningssatt i koncentrationslagren och manniskor som upplevt andra svara trauman. Hans
begrepp tar sin utgangspunkt i ett salutogent synsitt och kan 6versittas till halsans ursprung,
vad det & som 6kar en god hdlsa. Forfattaren menar att livet ar fullt av olika stressorer som kan
skada en méanniskas halsa och vélbefinnande eftersom livet innebér olika pafrestningar. Han
kom fram till att om personen kande en hog kansla av sammanhang sa gick det att leva ett liv
efterat som var dragligt och hallbart. En hogre kansla av sammanhang innebar att manniskor
klarar utmaningar och stress battre an manniskor som har en lag kénsla av sammanhang och
detta kan i sin tur paverka hur manniskor hanterar olika situationer.

KASAM grundar sig pa tre komponenter vika ar:

Begriplighet: Detta tar sin utgangpunkt i hur en manniska upplever olika handelser och kan
forklaras vidare med hur manniskor ordnar och forklarar hédndelser och géra dem begripliga.
Hanterbarhet: Nar ndgonting hander en manniska sa gar hanterbarheten ut pa att handelsen
gar att utharda och att man inte ses som ett offer eller att livet pa nagot satt skulle vara oréttvist.
Hanterbarheten gar dven ut pa att ha en tilltro till nagon annan eller nagot annat som ses som
en resurs i tillvaron.

Meningsfullhet: Att se nagonting som meningsfullt innebar i detta sammanhang att se
meningen med livet och det som ar viktigt for en. Men &ven att ta sig an utmaningar man star
infor och att investera sa att livet blir till det basta.

Begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet behéver nddvandigtvis vara pa samma niva utan
kombinationen kan variera pa manga olika satt. Att ta stod i Antonovskys teori kan hjélpa
aktorerna i min studie att ge barnen cooping strategier att ta sig igenom sin vardag pa forskolan
och vara en hjalp till att férebygga hinder och vara en végledning att fa till en fungerande
samverkan s att barnens basta kommer i focus. En cooping strategi kan ses hur en manniska
hanterar tillstand av tex skada, utmaningar eller hot, det de strategier man lart sig inte langre
fungerar (Lennéer Axelson, 2010) och forfattaren forklarar vidare att det finns flera olika
cooping strategier att ta sig igenom en kris eller ett trauma.



2. Syfte och fragestallningar

Syftet med min studie &r att belysa hur samverkan kan se ut kring ett barn som har cancer eller
fardigbehandlats fran cancer och gar pa forskola eller borjat i forskoleklass. For att besvara min
studie anvander jag mig av tre féljande fragestallningar.

e Hur ser vardnadshavarna pa samverkan mellan forskolan och lekterapin?

e Hur ser lekterapeuterna pa samverkan mellan vardnadshavare och forskolorna?

e Hur ser pedagogerna pa forskolan kring samverkan mellan vardnadshavarna och
lekterapin?



3. Bakgrund

For att skapa en forstaelse kring olika aktorer som ror sig kring ett barn med cancer eller som
tillfrisknat och som behandlas i min studie kommer jag nedan ge en bakgrund dar vi kan lara
oss mer om dessa men dven om lagar och allménna rad.

3.1 Statliga dokument

Skolverket har tagit fram allménna rad kring utbildning pa sjukhus SKOLFS 2016:64 dar
skolverkets linje ar att de ska fungera som hjalp och stod med utbildning for barn som vistas pa
eller vardas pa en institution knuten till sjukhus. Den pedagogiska verksamheten som finns pa
lekterapin anvander sig ut av de allmanna rdden men aven Laroplanen for forskolan (Lpfo 98,
rev 2016). Detta gor att jag kommer att forhalla mig till de allméanna rad som ligger i linje med
forskola, forskoleklass och fritidshem samt Lpfoé 98, rev 2016 och véljer darmed bort
grundskolan och gymnasiet. De allmanna raden forklarar att den utbildning som ges till barn
som vardas pa sjukhus eller annan institution ska sa langt som majligt motsvara forskola,
forskoleklass och fritidshem.

Allméanna radens syfte ar att de skall kunna paverka utbildningen for barn som vistas eller
vardas pa sjukhus och ge ratt stod i ratt riktning for barn som &r enhetlig och ge en jamn
utbildning at barn i hela Sverige. Den ansvariga som ska se till att detta ar efterstravansvart ar
huvudmannen for sjukhuset i det landsting dar sjukhuset ligger. | Skollagen kapitel 24 § 16, 17
och 19 gar det att lasa att utbildning pa sjukhus eller institution inte &r en del av skolvasendet,
utan den gar under sarskild utbildningsform och att den ar till fér barn och ungdomar som ges
vard pa sjukhus. Dock ar det en viktig punkt att lyfta att den personal som arbetar pa lekterapin
skall driva en likvardig motsvarighet till forskolan, skall vara fértrogen med de styrdokument
som anvénds dér. Detta innebdr att man ska vara uppdaterad med de styrdokument som galler
for forskolan, forskoleklass och fritidshem. De allmanna raden trycker pa att personal som
arbetar pa lekterapin skall se till barnet som helhet och dess behov samt att det pedagogiska
material som erbjuds inbjuder till lek, undersdkning, utforskande, kreativitet och lust att léra.
De allméanna raden understryker vikten av att det finns ett samspel och en dialog mellan
forskola, forskoleklass eller fritidshem men ocksa vardnadshavare och att det vore ur
lamplighetssynpunkt att utse en person inom den ordinarie utbildningen pa forskolan som haller
kontakt med den pedagogiska personalen pa sjukhuset. De anser dven att det bor vara en
personal i fran sjukhuset som haller kontakt med férskolan ur medicinsk synpunkt. Pa grund av
barns utsatthet pa sjukhus ar det viktigt att personalen har den kompetens som krévs for att méta
det enskilda barnets behov och att leken star i centrum for de yngre aldrarna.

En del av barnens tillfrisknande sker genom olika estetiska processer dar den gestaltande leken
ar i centrum, dar trauman och kriser kan bearbetas vilket d&ven Lpfo 98, rev 2016 understryker.
Enligt Skollagen (SFS 2010:800) ska ett barn som vardas pa sjukhus eller institution knuten till
sjukvard ha réatt att delta i utbildning och huvudmannen ska sa langt som mojligt se till att den
motsvara forskola, forskoleklass eller fritidshem. Detta gor att lekterapin &r en viktig del av ett
forskolebarns behandling nar det galler tillfrisknande. FN:s Barnkonvention (UNICEF) slar fast
om barns rattigheter om lek, vila, fritid och rekreation i paragraf §31:1 och §31:2 vilken ocksa
blir lag forsta januari 2020. For de barn som gar i grundskolan och gymnasieskolan sager
skollagen (SFS 2010:800) att barn som vistas pa sjukhus ska ha rétt till sjukhusskola men ocksa
ratt till hemundervisning och att undervisningen skall i mojligaste man motsvara den
skolundervisning som bedrivs pa skolan. Den 19/12-2014 lamnades det in en proposition som



regeringen éverlamnade till Riksdagen som hette Utbildning for elever i samhallsvard och pa
sjukhus 2014/15:43 dar det foreslogs andringar i skollagen for barn och elever med sérskild
skolform for att forstarka deras rattigheter och att sékra deras rétt till utbildning.

I och med att barnkonventionen blir lag i Sverige fran och med den forsta januari 2020 forstarks
barn rattigheter. | artikel 3 ska barnets bésta ska komma i framsta rummet vid alla beslut som
ror barn och i artikel 6 att alla barn har rétt till liv, 6verlevnad och utveckling.

Artikel 28 gar vidare varje barn har rétt till utbildning att grundskolan ska vara gratis och artikel
31 att varje barn har réatt till lek, vila och fritid. Fran och med den forsta juli 2019 far forskolan
en ny reviderad laroplan dar ordet verksamhet har bytts ut mot ordet utbildning vilket gor att
en parallell till barnkonventionens artikel nr 28 kan goras.

NOBAB (Nordiskt natverk for barn och ungas ratt och behov inom sjuk och hélso- och
sjukvard) ar en ideell férening och aven ett natverk som samverkar inom norden, samt att de
ingar i ett internationellt natverk som arbetar for barn och ungas rattigheter och behov inom
hélso- och sjukvarden. NOBAB har tio olika standarder som alla inom sjukvarden skall arbeta
efter som bland annat innehaller respekt som individ, stod i utveckling, medbestammande och
foraldramedverkan.

3.2 Lekterapin historiskt sett och idag

| borjan av 1900-talet skedde en forandring inom sjukvarden som lade grunden for lekterapin
och detta innebar att datidens sjukhuslarare och barntradgardslararinnor arbetade ideellt for att
se till det sjuka barnet genom och varda det friska hos barnet genom lek, skola och
sysselsattning (Ljungstrom, 2000). Barnen som var ifran sin vardag redan efter nagra dagar
visade tecken pa tilloakagang i sin utveckling och apatliknande tillstand och detta ville
sjukhuslarare och barntradgardslararinnor forandra. Vid 1930-talets borjan anstélldes de forsta
pedagogerna pa sjukhusen och detta innebar en stor forandring for de barn som vardades pa
sjukhus och man kunde se att barnens psykiska valbefinnande 6kade. Professor John Lind var
Karolinska sjukhusets barnkliniks davarande chef i slutet av 1960-talet och blev ett sprakror till
att barn som vardades pa sjukhus skulle ha sina vardnadshavare hos sig under sjukhusvistelsen
med anledning till att vardnadshavare &r de viktigaste nyckelpersonerna i ett barn liv och att de
borde fa stanna pa sjukhuset dygnet runt. Utvecklingen inom lekterapin fortsatte och fler
professioner inom sjukhusets verksamhetsomrade fick upp 6gonen for en verksamhet som
visade pa att barn psykiska och fysiska hélsa forbattrades. Genomslagskraften kom néar
socialtjanstlagen slog igenom 1982 som innebar ett reglerande av verksamheten att alla barn
hade rétt till lekterapi och att pedagoger anstélldes (Ljungstrom & Olsson, 2008).

Lekterapin &r idag en specialpedagogisk verksamhet vars verksamhet befinner sig inom alla
kliniker som vardar barn och ungdomar som ligger pa sjukhus (Ljungstrom, 2000). Personal
som arbetar inom lekterapin har pedagogisk utbildning och nagra av dem har en
pabyggnadsutbildning som specialpedagog eller annan adekvat utbildning inom
specialpedagogik. | arbetet som lekterapeut méter du manga barn och ungdomar som ar i behov
av sarskilt stod, som har olika behov och som befinner sig i olika tillstand. Det handlar om att
ta vara pa det friska hos barnet, att se framgangsfaktorer, formedla trygghet och hopp. Ett av de
uppdrag som en lekterapeut har innebér att hjélpa barn och ungdomar igenom det som kanns
svart och bearbeta upplevelser och hamta ny kraft. Men det inga aven att lekterapeuten skall
hjalpa barn och ungdomar att forberedas for kommande undersokningar, operationer och



behandlingar. Ahlberg (2015) forklarar att specialpedagogik kan kannetecknas av en
komplexitet och se ut pa olika satt. Lekterapin utgér en annorlunda form av specialpedagogisk
verksamhet som kanske inte ar sa vanlig och i manga fall okénd. Specialpedagogik kan ses
inom tvarvetenskapen och har kopplingar till pedagogik, medicin, psykologi, sociologi och
filosofi (Ahlberg, 2009). Detta gor att specialpedagogiken passar inom lekterapins
verksamhetsomrade eftersom det aven handlar om att lekterapeuter inte enbart arbetar inom det
pedagogiska féltet utan &ven inom det psykologiska féltet som tillexempel bearbetning av
handelser och bearbetning av kommande behandlingar.

Barn och ungdomar kan aven fa en remiss till lekterapin for att bearbeta handelser eller ifall de
ar i behov av forberedelser. Foreningen Sveriges Lekterapeuters riksforbund beskriver vad en
lekterapi &r (Bilaga 3).

3.3 Barncancerfondens tre olika andamal

Barncancerfonden sag sitt forsta ljus 1979 da foraldrar gick samman for att forsoka stoppa den
nalkande nedldggningen av Sveriges enda barncanceravdelningen. Engagemanget véxte och
har vuxit vidare till att Barncancerfonden idag &r den enskilt storsta finansidren inom
barncancerforskning. Barncancerfonden &r en ideell forening som i sin tur ar forgrenade i sex
olika foreningar. Dessa sex olika foreningar &r i sin tur kopplade till olika barnonkologiska
centrum. De ar beroende av givare och barncancerfonden har tre olika andamal vilka &r
forskning och utbildning, rad och stod samt information. Barncancerfonden (2017) satsning pa
enbart renodlade forskningsprojekt uppgick till 235 miljoner kronor men de gar dven att ansoka
olika anslag till forskning samt forelasningar, utbildningar och resor. Barncancerfonden har ett
enda mal, att utrota barns cancer och de ndjer sig inte foren de har natt malet.
Barncancerfondens forskningsbaserade siffror visar att fyra barn ut av fem 6verlever cancer
men deras siffror visar ocksa att ett barn ut av fem dor i denna sjukdom.

3.4 Beskrivning av barncancer

| Sverige drabbas ca 300 barn om aret i barncancer (Barncancerfonden, 2017). Cancer ar en
allvarlig sjukdom, men tack vare forskning sa Gverlever 80 procent av barnen som drabbas.
Cancer kan beskrivas som sjuka celler 1 kroppen som blivit “felprogrammerade” vilket gor att
kroppens celler inte fungerar som de borde. Vid cancer fordelar sig cellerna snabbt och bildar
klumpar som kallas tumérer (Kreuger, 2000). Vid tillexempel leukemi sa bildas inga tumérer
utan de sjuka cellerna cirkulerar i blodet och i benmargen, och for ett barns som skall tillfriskna
fran leukemi racker det oftast med cytostatika (Kreuger, 2000). Barncancer skiljer sig ifran den
cancern som vuxna drabbas av pa sa sétt att barns cancer ar cytostatikakanslig och nar ett barn
insjuknar &r de oftast for ovrigt friska. Barncancerfonden (2010) visar att den vanligaste formen
som drabbar barn ar leukemi och olika former av hjarntumérer. | behandlingen av cancer som
drabbar barn och ungdomar &r det viktigt att ta hansyn till att de fortfarande ska véaxa och sa
smaningom bli vuxna individer. Darfér maste fragor tas i beaktning som tillvaxt, normal
intelligens, bibehallen fertilitet men ocksa att barn vill vara som alla andra barn och inte skilja
sig fran mangden. Att fa cancer och den behandling som ges innebér svara biverkningar bade
fysiskt och psykiskt. Exempel pa biverkningar kan vara att de tappar haret, far arr efter
operationer, tillvaxtrubbningar, extrem trotthet, koncentrationssvarigheter, syn och
horselnedséttning, fordndring av lukt och smak samt viktrubbning till foljd av
kortisonbehandling (Barncancerfonden, 2017). Att behandlas mot cancer innebér inte bara att
behandlas mot cancer som sjukdom utan &ven alla dessa efterféljande behandlingar och
kontroller som stracker sig upp tills det att barnet &r 18 ar.



3.5 Konsultsjukskoterskans roll hos det sjuka barnet

En konsultsjukskoterska &r en sjukskoterska som &r finansierad av Barncancerfonden och finns
pa alla de sex olika barnonkologiska centra som finns i Sverige. Deras framsta uppgift ar att
utgora ett stod for familjen och det sjuka barnet som drabbats av cancer samt att vara en lank
mellan forskolan och skolan. De har tillsammans med lékare vid varje cancerenhet tagit fram
nationella rekommendationer sa att barnen fortfarande kan fa ett socialt liv under sjukdomstiden
(www.barncancerfonden.se. En konsultsjukskoterska reser runt pa forskolor och skolor med
syftet att ge information om det sjuka barnet och vad cancer innebdr for ett barn och vilka
komplikationer som kan uppstd. De kan dven utgora ett stod for familjerna efter
sjukdomstillfrisknandet.

3.6 Forskolans verksamhet

Svensk forskola ar en verksamhet som inte ar obligatoriskt utan frivillig. Trots detta gar 84
procent av Sveriges 1-6 aringar enligt Skolverkets statistiska sokbas pa forskolan. Fran och med
att barnen &r tre ar gamla skall det erbjudas forskoleplats fran kommunen pa 525 timmar per ar.
Ar barnet under tre &r ligger detta p& vardnadshavarens initiativ att ansoka om plats. Forskolan
ar en verksamhet som skall tillgodose ett barns utveckling och l&rande, samt erbjuda en trygg
omsorg. Vidare ska verksamheten utgd ifran en helhetssyn hos barnet sa att utveckling, larande
och omsorg bildar en helhet (SFS 2010:800). Forskolan skall dven se till att det utvecklas en
samverkan tillsammans med vardnadshavare dar de utgar ifran barnens basta. Férskolan skall
lagga grunden for det livslanga larandet, social interaktion med andra barn men &ven
anpassningar till det O6vriga samhallet. Barn till vardnadshavare som ar foraldralediga
(Foréldrarledighetslagen, 1995:584) eller arbetssokande har ratt till férskola 15 timmar per
vecka. Forskolan foljer under skollagen (SFS 2010:800) och har en egen laroplan Lpfd 98 rev
2016. Forsta juli 2019 revideras férskolan laroplan och ersétts av en ny utgava. Skollagen sager
att barn som av olika anledningar ar i behov av extra anpassningar eller sarskilt stod ska fa detta
utformat och att det ligger pa forskolechefens ansvar. Lagen sager dven att vardnadshavare ska
ges mojlighet till att vara med pa sjalva utformandet.
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4. Tidigare forskning

Tidigare forskning visar att nar ett barn far cancer sa faller hela familjens livsvéarld samman och
de kampar hart med att fa sin vardag att ga ihop med barnets och familjens sociala varld for att
livet skall bli som vanligt igen (Bjork, 2008: Bjork, Weibe & Hallstrom 2005). Den stress som
familjerna och barnet utsatts for ar stark om omfattande. Familjen maste satta sig in i
sjukdomen, lara som om aterfall, infektioner, biverkningar men dven om en sjukdom som i
varsta fall handlar ett barns bortgang (Bjork, Wiebe & Hallstrom, 2009). | denna sjukdom kan
familjer splittras pa grund av langa perioder pa sjukhus och som tvingar dem att vara ifran
varandra (Bjork, Weibe & Hallstrom 2005). Nér ett barn insjuknar i cancer kastas familjen ut i
det okénda och de kanner att de tappar fotfastet 6ver sin tillvaro och att tillvaron gar ut pa att
overleva (Bjork, Weibe & Hallstrom 2005).

Efter fardigbehandlande kan familjer sakna den omsorg, omtanke och omvardnad som de far
under barnets tuffa behandlingar mot sin cancer och Darcys (2015) forskning visar hur viktigt
det &r for barnet att fortfarande ha kontakt med sin forskola. Hennes forskning pekar bland
annat pa hur viktigt det & med en social och fungerande kontext och langtan tillbaka till
forskolan, vannerna och pedagogerna ar stort hos barnet. Ett utanférskap, kanslor av ensamhet
nar de kommer tillbaka till forskolan och sadana sma detaljer som att fa sin bild upphéangd pa
sitt fack eller att kroken dér barnet hanger sina klader finns kvar kan vara avgorande faktorer
(Darcy, 2015) for ett barns valbefinnande. Hennes forskning visar ocksa hur kanslomassigt
svart det ar for barnen att komma tillbaka till forskolan och félja de rutiner och regler som finns
dér och att inte langre befinna sig i centrums mitt med all den omsorg, vard och uppmarksamhet
de erfarit och hur tuffa strider uppstar nar barnen inte langre far som de vill pa forskolan. Det
ar viktigt att forskolan informeras om det sjuka barnet och personalen pa forskolan far adekvat
information om cancer och dess konsekvenser som drabbar barnet.

Burley Moore, Kaffenberger, Goldberg, Mi Oh, och Hudspeth (2009) gjorde en studie i USA
med 118 personer verksamma inom sjukvarden. 49 deltagare verksamma inom skolan och 59
vardnadshavare med syfte att underscka hur vardpersonal, personal inom skolan och
vardnadshavare arbetar for att framja ett barns tillbakagang till skolan. Deras studie visar pa
hur barn i skolaldern och vardnadshavare mots av bristande engagemang och kunskap fran
skolledning och personal nar barnen skulle tillbaka till skolan efter sitt tillfrisknande fran sin
cancer. En studie fran Finland gjord av Lahteenmaki, Huostila, Hinkka och Salmi (2002) med
67 deltagare och deras syfte var att se pa problematiken kring barn som hade cancer och gick i
skolan. | studien ingick dven syskon och en kontrollgrupp. Resultatet visar att nar barn atergar
till skolan sa &r risken tre ganger sa stor att hamna i ett utanforskap eller andra trakasserier. |
deras studie presenteras det forslag som visar pa att det maste finnas utbildning for personal
som arbetar inom skolan samt en samverkan mellan vardpersonal, skola och vardnadshavare sa
att barnen som atervander till skolan far en trygg, saker och tillfredsstallande tillbakagang.

Att ge sig in i ett arbete dar barn som fatt uppleva cancer &r bade svart och komplext och tidigare
forskning (Darcy, 2015; af Sandberg, 2011) visar att det saknas ett barns perspektiv och att
forskollararna saknar erfarenhet eller en handlingsplan for hur de skall méta barn som rest sig
i fran en traumatisk sjukdom som cancer innebar. Att se detta ur ett barns perspektiv, ett barn
som har befunnit sig i stormens 6ga under sa lang tid som mellan ett till tre ar gor att nar de
kommer tillbaka till forskolan sa star de handfallna infor de olika sociala sasmmanhang som &r
sa viktiga for dem. Barnen behdver hjalp i sina processer for att komma tillbaka till forskolan
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och skolan for att forsoka leva livet som det var innan de fick sin cancerdiagnos (Darcy, 2015;
af Sandeberg, 2011).

Nar ett barn insjuknar i cancer och under den tiden som sjukdomen kvarstar far barnet en kéansla
av isolering och ensamhet och Darcy (2015) forskning visar att barn som har varit utatriktad
kan istallet bli sluten och tystlaten. Nar det galler kontakt med forskolan sa har barnet hittat sina
egna strategier for att bibehdlla kanslan av alla vanner och férskolan i sig. Darcy, Knutsson,
Huus och Enskar (2014) hade 13 deltagare mellan alder 1-6 ar i sin studie dar de bland annat
visar att forskolan blir en symbol for det som &r normalt och att det var viktigt med en
samverkan samt att leken var ett stort behov. Att forskolan star for det som anses normalt,
behovet av allt leka samt samverkan gor att min studie blir viktig pa grund av att det har forskats
sa lite inom detta omrade nar det galler barn som har eller tillfrisknat fran cancer.

Barnet och vardnadshavarna kan ga till forskolan for att leka efter stangning eller pa en helg
och ibland kan barnet iaktta leken pa andra sidan staketet nar forskolebarnen leker ute pa
garden, men vill sjalv inte delta i leken sjalv. Darcy, Knutsson, Huus och Enskar (2014)
forskning visar att bemétande fran pedagogerna kan variera allt ifran ett bra bemotande till att
bli tvingade att sdga upp platsen pa forskolan och befinna sig i en konflikt med det
administrativa. Deras forskning beskriver hur viktig roll sjukhusets konsultsjukskoterska har
och att det blir som en brygga mellan forskolan och sjukhuset. Att fa ett bra bemotande fran
forskolan nar livet stallts pa sin spetts som det gor nar ett barn insjuknar i cancer gor att
vardnadshavarna har en sak mindre att brottas med. Samverkan med vardnadshavare &r viktigt
i forskolan, till och med sa viktigt att det ar lagstadgat i Skollagen i kapitel 8 §11.

Bjork, Nordstrom, Wiebe och Hallstrom (2011) studie visar pa hur livet i familjen kunde se ut
efter att barnet tillfrisknat fran cancer och i deras studie ingick det 10 familjer. Resultatet visar
att aven nar barnet tillfrisknat fran cancer sa kande vardnadshavaren en viss stress d&ven om de
samtidigt upplevde en lattnad Gver att sjukdomen var Gver. Ett barn i studien ville behalla sin
mossa pa aven att det inte langre var nddvandigt utan mer som en vana. Barnen kunde &ven
sakna den omsorg och uppmarksamhet som de tidigare fick fran vardpersonal och pedagogerna
pa lekterapin. Nar ett barn blivit fardigbehandlad fran sin cancer sa uppstar det olika sociala
problem for barnet och forskningen ger en indikation pa att eftersom barnet har tillbringat s
lang tid med nastan bara vuxna sa gldmmer de av hur de skall agera i olika sociala sammanhang
med andra barn.

Darcy, Enskar och Bjork (2019) har i sin longitudinella studie forskat kring barn med cancer.
Syftet med deras studie har varit att upptécka hur barn lever sitt vardagliga liv fran och med
insjuknandet av cancer och tre ar framat. Deras forskning visar bland annat att barnen far
svarigheter i den sociala interaktionen med andra barn eftersom de omges av sd manga vuxna
under sjukdomstiden och pa vég till ett tillfrisknande. Detta gor att forskolan blir en viktig bit i
barnens vardagliga liv. Deras forskning visar aven pa att barnen saknar sin forskola och att det
ar viktigt att forskolan haller kontakt med familjerna och barnet. Barnen bar dven pa en kansla
av utanforskap, isolering och att de inte var som alla andra.

Ett viktigt forhallningssatt till barn och ungdomar &r att inta ett salutogent forhallningssatt, att
se det sunda och friska hos ett sjukt barn men dven att se till hela manniskan och till behovet
som skall tillfredsstallas. Barn som inte orkar leka eller som pa grund av olika anledningar inte
kan lamna sjukhusrummet, &r en kontinuitet med lekterapeuten extra viktig och Ljungstrom
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(2000) forklarar att ett barn eller en ungdom kan leka och uppfatta den, &ven om de inte deltar
aktivt i den. Vid dessa svara tillfallen kan en lekterapeut hjélpa barnet eller ungdom genom att
lasa, prata lite eller att spela musik.

I lekterapin har ingen vardpersonal tilltrade eftersom barnen och ungdomarna inte skall utsattas
for onddiga patryckningar som kan hindra dem fran att leka och utvecklas. Det ar av storsta vikt
att lekterapin ar fri fran behandlingar sa att de kan tillgodorékna sig den lekande och ldkande
kraft som leken ger dem menar (Ljungstrém, 2000). For att lekterapeuten skall arbeta utefter
ett barn eller en ungdoms béasta ska en lekterapeut inga i det paramedicinska teamet for att vara
en resurs kring de som arbetar med och kring barnet (Ljungstrém, 2000).

En lekterapeut maste besitta forskning om barns psykiska utveckling, lek som bearbetning och
vara duktiga pa att leka. For att ett barn skall kunna bearbeta det som hander pa sjukhuset nar
det géller olika behandlingar som ar langdragna och sméartsamma eller en radsla infor nagot,
géller det for en lekterapeut att ha kunskap om detta och hjélpa barnet igenom det som ké&nns
svart och jobbigt (Ljungstrom och Olsson, 2008). En del av en lekterapeuts arbetsuppgift ar
formedla trygghet och positiva tankar kring den eventuella behandling som kommer att intréffa
eller motet med det som kéanns skrammande och en lekterapeut har stor kunskap och tillgang
till ett stort materialférrad for att hjdlpa barnet eller ungdomen forbi detta (Lekman och
Svensson, 2008). Vid forsta motet med ett nytt barn eller en ungdom och dess vardnadshavare
som besoker lekterapin for forsta gangen menar Lekman och Svensson (2008) att det ar av
storsta vikt att lekterapeuten visar ett genuint intresse, lyhérdhet och empati. En familj som
besoker lekterapin for forsta gangen kan kanna sig vilsna eller i ett slags underlage och familjen
kan &ven kénna sorg, oro och ledsamhet. Det ar viktigt att de kanner sig trygga och att
lekterapeuterna tar dem pa allvar och att de blir bemotta pa ett professionellt sétt (Lekman &
Svensson, 2008). Lekterapin erbjuder barn, ungdomar och familjer ett rikt kulturliv och miljoer
som de kanner igen fran forskolan eller skolan och dessa miljoer ska inspirera till lek och
estetisk verksamhet.
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5. Teoretiska utgangspunkter

Min studie kommer att forankras i livsvarldsfenomenologin och ur Bronfenbrenners ekologiska
systemteori. Att utga ifran ett livsvarldsperspektiv innebar ett studerande av bade manniskan
och dess varld (Berndtsson, 2001) och forklarar vidare att en livsvarldsforskning handlar om
hur vi forstar manniskors levda relationer till sin varld i den varld som vi lever i varje dag. Min
framsta utgangspunkt att valja livsvarldsfenomenologin som teori &r att utga ifran levda
erfarenheter s som varlden visar sig for en manniska och att ta del av manniskors
livsberattelser. Att ta familjers livsberéattelser ur en livsvérldsfenomenologisk ansats, vare sig
barnen har eller har blivit fardigbehandlat fran cancer innebar for mig som forskare att ta del av
deras livsvarld sa som den visar sig for dem.

Ur ett systemteoretiskt perspektiv anser man att allting h&nger ihop, hur manniskan &r en del av
en helhet (Gadevall, 2015). Gjems (1997) menar att den systemteoretiska ansatsen vilar pa olika
relationer mellan manniskor och hur vi tillsammans bildar olika sociala system. Dessa system
bildar olika delar som senare knyt ihop till en helhet. Gjems (1997) forklarar att det &r
relationerna mellan ménniskor som haller ihop systemet. Dessa olika system ar beroende av
varandra och maste forklaras i den relation som de star till varandra och kan inte ses separata.
En méanniskas handling som ingar inom detta system paverkar eller paverkas av andra delar i
systemet. Tillsammans bildar dessa olika system en helhet. Inom systemteorin finns begreppet
cirkularitet och det kan ses som cirklar som gar in i varandra och som gor att allt flatas samman.
I mitt anvandande av systemteorin ska jag binda ihop livsvarlden for att se cirkulariteten och
synliggora hur forskolebarnen som har eller blivit fardigbehandlad fran cancer, hur samverkan
kring dem ser ut. Vad som ér viktigt ur ett systemteoretiskt perspektiv ar att varje manniskas
system &r unikt och kan bara appliceras darefter. For att forklara det systemteoretiska
perspektivet i min studie har jag anvant mig av Bronfenbrenners ekologiska systemteori dar
varje barn star i centrum.

5.1 Livsvarldsfenomenologi och centrala begrepp

Grundaren till fenomenologin lades av filosofen Edmund Husserl och som i sin tur utvecklades
av Martin Heidegger och landade sa smaningom hos Jean-Paul Sartre och Maurice Merleau-
Ponty (Kvale & Brinkman, 2015). De forklara vidare att den fenomenologiska ansatsen gar ut
pa att forstd andra manniskors livsvérldar och att forsta de olika sociala fenomen utifran
manniskors perspektiv, antaganden, erfarenheter och det som ar relevant foér dem. Berndtsson
(2001) tydliggor bland annat att ett fenomenologiskt forhallningssétt till varlden innebar att
“fenomen” dr ndgot som visar sig for ndgon och att de erfarenheter som vi bér med oss priglas
av de relation vi har till det som erfars. Inom fenomenologin existerar det olika begrepp som &r
viktiga for oss att bruka for att vi skall forsta den fenomenologiska ansatsen fullt ut. Nar vi gor
forskning inom den fenomenologiska livsvarldsansatsen sa innebér det att vi stéller oss fragan
vad vi har for erfarenheter och hur vi ser pa varlden sa som vi lever den (van Manen, 1997)

Berndtsson (2001) forklarar begreppet Livsvarld som nagot som ar den véarld som vi befinner
oss i, dar vi lever vart liv, men ocksa den varld dar vi erfar ndgot och utfor vara handlingar i.
For att se till van Manen (1997) begrepp av livsvarld och livserfarenhet sa menar han att dessa
begrepp &r sjalva kallan till en fenomenologisk forskning. Varje manniska bar sin egen livsvarld
och livserfarenhet och det &r alltid unikt for varje manniska forklarar han. Bengtsson (2005)
utgar ifran att livsvarldsbegreppet ar en social varld dar moéten med andra manniskor sker
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kommunikativt med manskligt skapande foremal och organisation av livet fran méanniska till
manniska.

Nér vi satter begreppet Den levda kroppen till en livsvarldsansats kan det ses som en fysisk
forankring dar vara sinnen utgar ifran och dar vi &r situerade i den varld som vi lever i
Berndtsson (2001). Genom var kropp far vi tillgang till tid och rum och pa detta satt fortsatter
hon med att ménniskan &r bebodd i tid och rum. Bengtsson (2005) menar att med den levda
kroppen som utgangspunkt innebér att vi alltid &r i en interaktion till det som vi méter i vérlden
och att varje gang som var kropp star infér en forandring sa andras ocksa var forandring av
varlden. Tid och rum kan inte forstas som objektiv utan som ett fenomen som foérandras och
Berndtsson (2001) menar att det utgar ifran betraktarens 6gon. Tid och rum star i relation till
manniskan som erfar nagot.

En horisont kan ses som en ménniskas erfarenheter och som med tid och rum forflyttar sig.
Berndtsson menar vidare att en manniskas livsvérld och manniskan ses som en lank. I det som
en ménniska erfar forflyttas horisonten och ses som en ménniskas yttersta grans. En horisont ar
med andra ord aldrig statisk utan forflyttar sig i takt med det som en manniska erfar och
begreppet horisont bli darfor en metafor for levd erfarenhet (Berndtsson, 2001).

Att fa ta del av manniskors livsvarld nar det géller cancer, for att ga pa djupet hur de upplever
sitt liv, vilka erfarenheter de besitter, hur tid och rum férandras samt forskjutningen av deras
horisonter gor att den fenomenologiska livsvérldsansatsen mojliggdér min studie. Varje
manniska som gatt i genom detta trauma och denna keris, besitter beréattelser som &r unika for
var och en for dem. Genom att synliggora dessa beréttelser genom en livsvarldsansatts gor att
berattelser som aldrig annars blir sagda blir synliggjorda. Manniskor som genomgatt cancer och
framforallt barn kan det anses vara skrdammande att utféra intervjuer och det kan finnas en rédsla
och okunskap kring barns upplevelse med sin cancer (Lantz, 2015).

5.2 Systemteori

Uri Bronfenbrenner var en amerikansk psykolog som levde och verkade under 1900-talet fram
till tidigt 2000-tal. Han lade grunden till den ekologiska systemteorin som till en borjan bestod
av fyra olika olika system och som senare utOkades med ett femte system som blev
chromsystemet (Harkdnen, 2007). Han forklarade genom sin teori att det som barnen motte i
interaktion med andra méanniskor och det som fanns runt omkring barnet lade grunden till
barnens utveckling. Teorin ar en utveckling fran Lewins (1935) teori och Lewins teori kan kort
forklaras att ett beteende ar ett resultat av interaktion mellan ménniskor och miljo (Héarkénen,
2007) medan Bronfenbrenners teori resulterade i att utveckling ar resultatet av manskliga
interaktioner och miljéon som ménniskan befinner sig i. Hans ekologiska systemteori hjélper oss
att forsta hur barnens livsvarld hanger ihop med olika system som microsystem, mesosystem,
exosystem, macrosystem och till sist chronsystem (se bilaga 2) dar man med hjalp av dessa
kunde identifiera barns utveckling i de miljoer som barnen befann sig i. Dessa nivaer gar in i
varandra och ingen av nivaerna kan sta sjalva. | den innersta cirkel finns microsystemet. Detta
system innebér att denna milj6 ligger ndrmast barnet och som &r direkt anslutet till en relation
som barnet har sjalv med personerna. Detta ar vardnadshavare, ovriga familjemedlemmar,
barngruppen i forskolan, pedagoger som finns pa forskolan, vanner. Nasta system &r
mesosystemet som ar viktigt for barnen, men som inte finns direkt inpa sa ar detta ett system
som bestar av néra relationer mellan de personer som befinner sig i sjalva microsystemet. Detta
kan vara relationer mellan larare och vardnadshavare, relationer mellan syskon och
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vardnadshavare och andra relationer som befinner sig i narheten till barnet. exosystemet kan
ses som det system som paverkar barnet genom det som hander runt om den sociala kontext,
den sociala interaktionen som paverkar medlemmarna som befinner sig i microsystemet. | detta
systemet finns det inte nagon direkt relation med barnet utan nadgonting som indirekt paverkar
barnet. Det nést sista systemet, macrosystemet &r det system i barnets miljé som befinner sig
nast ytterst och som kan forklaras som olika kulturer, politik och den struktur som tex haller
ihop ett samhélle genom infrastruktur och ett lands lagar och det sista systemet, chronsystemet
ar det historiska delen i barnets utveckling och miljé och nagonting som férandras over tid.

Ur denna utvecklingsekologiska teori sa sker barnets utveckling inom alla system och nar nagot
av systemen forandras sa menar Havneskold och Risholm Mothander (2011) att det blir en
paverkan i barnets microsystem. Systemteorins grundldggande utgangspunkt &r att det inte gar
att urskilja delarna ifran sin helhet utan visar pa att dessa cirkuldra processer gar att reparera
ifall en del skulle ga sonder och Askland och Satagen, (2014) forklarar att var cirkel for sig gar
att reparera. De menar ocksa att ur det systemteoretiska perspektivet som cirkulart innebér det
for mig som forskare att jag kan vélja att ta min utgangspunkt i vad jag definierar som borjan.
I mitt fall valjer jag att utga fran forskolebarn som fardigbehandlats fran cancer med barnet
placerat i centrum. Ett system ar foranderligt och Askland och Satagen, (2014) menar att sa som
tiden eller systemet visar sig just nu kommer att vara foranderligt vilket d&ven Gergen och
Gergen (2005) forklarar och de fortsatter med att systemteorin utveckling ar en konstant
konstruktion, dekonstruktion och rekonstruktion av en manniskas forutsattningar och
erfarenheter.

Nar ett barn

insjuknar i cancer kastas hela omgivningen omkull. Ur ett systemteoretisk perspektiv som
Bronfennbrenners sa kan forskolan och forskollararna ses som en kontext som ger struktur och
star for nagot som ar normalt och som ligger narmast barnet (Andersson, 2013).

16



6. Metod

For att komma deltagarna i min studie nara och for att forsta dem har jag valt att anvanda mig
av en kvalitativ forskningsansats. Mitt mal med min studie har varit att lata deltagarna beréatta
om sina erfarenheter, upplevelser och tankar kring samverkan om barn i férskolan som har eller
tillfrisknat fran cancer.

6.1 Kvalitativ forskningsansats.

Huvuduppgiften i en kvalitativ forskningsansats ar att tolka och forsta det resultat som kommer
fram via intervjuerna och inte forespa, klarlagga eller att generalisera resultatet (Stukat, 2011)
Den kvalitativa forskning innebar att gora intervjuer som gar pa djupet och tillampa fenomenet
i kontexter vilket ger mig som intervjuare en 6kad forstaelse av det (Justesen och Mik-Meyer
2011). Nér det galler tolkning av resultatet sa menar forfattarna att vid analyser av intervjuer sa
behdvs det en viss forforstaelse av fenomenet dar jag som forskare spelar en viktig roll nar det
géller tolkningen av materialet. Mitt syfte med den kvalitativa intervjun har varit som Kvale
och Brinkmann (2014) forklarar, att ge olika nyanserade beskrivningar och aspekter ur den
intervjuades perspektiv och att inta personens livsvarld. Vid resultatet av intervjumaterialet
inom den kvalitativa ansatsen sa menar kritiker till metoden att den kan framsta som alltfor
subjektiv eller att det finns en lag replikerbarhet vilket innebér att resultatet beror pa vem som
har tolkat det (Stukat, 2011) och att tillforlitligheten ar osaker pa grund av det laga antalet
intervjupersoner och att detta omintetgor generaliseringen eller att den skulle bli begransad.
Genom min kvalitativa intervjumetod anvander jag mig av livsvérlden som beréttelse vilket gor
att jag kan ga in pa djupet och synliggéra manniskors erfarenheter sa som de tolkar sin livsvarld
vilket jag tror att jag hade missat med andra metoder som till exempel en enkétstudie.

6.1.1 Livsvarlden som berattelse

Vid mina intervjuer med deltagarna har jag haft ett bestamt tema vilket jag anvander mig av
6ppna fragor. En 6ppen fraga kan ses som en fraga som inte ger ett fardigt rakt svar eller har
givna bestamda svar. Manga fragor har uppstatt under intervjuerna men varit riktat mot det
bestamda temat vilket Kvale och Brinkmann (2014) kallar for fokusering. Dessa fragor ar enligt
forfattarna verken hart strukturerade eller nondirektiva. For att fa tag pa en ménniskas livsvarld
och utga ifran den fenomenologiska ansatsen sa var det viktigt att deltagarna i min studie, att
deras tal fick floda fritt, fast mot det bestdmda temat. Forfattarna menar att med den kunskap
som intervjupersoner besitter inom det valda temat eller &mnet sa kan intervjupersonen stalla
foljdfragor. Med detta som bakgrund, valde jag att lasa pd om just lekterapin och tidigare
forskning om barn med cancer, vilket gjorde att det underlattade for mig vid intervjuerna och
att det blev ett flode under intervjuerna. Livsvarlden ar den sd som varlden visar sig i
vardagslivet som den ter sig for en annan manniska och det har varit ett sant privilegium for
mig som intervjuperson att fa delta i dessa.

Att intervjua vardnadshavare med barn som har eller tillfrisknat fran cancer har inte varit helt
okomplicerat. Detta &r ett kansligt amne och manga minnen vacks till liv som kan vara svara
eller rent av smartsamma att prata om. Mina intervjuer har fatt innebara pauser, tarar, och
mycket empati infor en annan ménniskas livsvarld, men &ven en tacksamhet att se sitt barn
tillfriskna och gladje 6ver detta. Att just anvénda sig av livsvarlden som berattelse gjorde att
jag inte kunde anvanda mig av intervjufragor som gav riktade svar mot en bestamd fraga utan
det var vardnadshavarnas beréattelse som fick ligga till grund for mitt resultat och min analys.
Innan jag traffade vardnadshavarna skickade jag ut ett missivbrev (Bilaga 1.) som forklarade
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syftet med min studie sa att de i sin tur kunde forbereda sig infor motet med mig. Darfor finns
det inga intervjufragor utan jag inledde med en fraga: Kan ni borja med att beratta bakgrunden
till hur det borjade? Darefter fick samtalet floda fritt.

6.2 Bearbetning och analysmetodik

Vid analys av det insamlade materialet har jag funnit inspiration hos Elo och Kyngas, (2008).
De utgdr ifran en induktiv analysmodell som delar in materialet i tre olika faser som
forberedelsefasen, organisationsfasen och slutligen rapporteringsfasen. Denna analysmodell
gar ifran det specifika till det generella och for mig som forskare géller det att ta vara pa det
sagda och sortera bort allt annan runt omkring. Detta innebar att innehallsanalysen beskriver
och kartlagger det som kommit fram under intervjun.

Alla intervjuer har lyssnats av noga, de transkriberade intervjuerna lastes manga ganger
eftersom metoden gar ut pa att hitta variationer, skillnader och likheter. Materialet har kodats
for att sedan l&ggas i olika subkategorier och kategorier som mynnade ut i ett resultat. I min
resultatdel och Elo och Kyngas (2008) rapporteringsfas har jag enbart visat subkategorier och
kategori men i detta avsnitt forklaras hela tillvagagangssattet fran meningsbarande enheter till
kategorier. | forberedelsefasen har jag last de transkriberande intervjuerna flera ganger. Syfte
och fragestallning har hela tiden legat i bakgrunden sa att de skulle kunna lyftas ur intervjun.
Samma intervju och meningsenhet fick samma farg och informanter fick varsin siffra.
Lekterapin, vardnadshavarna och forskollararna fick varsin  farg med tillhdrande
intervjumaterial. Alla anteckningar fordes separat pa ett annat papper och kopplades ihop med
materialet. Darefter bearbetades materialet sa att meningsenheten kom fram for att sedan
bearbetas sa att de kopplade till syfte och fragestallningar. |1 Organisationsfasen bérjade de
meningsbarande enheterna att organiseras for att i sin tur reduceras till innehall utan att det
tappar nagot av varde eller nagon mening. Darefter borjade arbetet med att sétta detta innehall
i olika koder och att arbeta textnara. | denna fas separerades alla koder ifran varandra for att
hitta likheter och skillnader och foras éver i ett nytt dokument for att i nasta fas utmynna i
subkategorier. For att underlétta arbetet fick koderna ett nytt dokument for att ytterligare
reduceras till subkategorier for att slutligen hamna i en abstraktion (se tabell 1). Att gbra en
abstraktion av innehallet i intervjuerna innebér att det kondenseras och synliggdrs pa en hogre
niva utan att innehallet tappar mening eller vasentligt material gar till spillo och har med gar
fran det specifika till det generella (Elo och Kyngés, 2008).

Tabell 1. Ett exempel pa hur meningsenhet blir till en kod som utmynnar i subkategorier och
slutligen blir en kategori
Meningsenhet Kod Subkategori Kategori

Det ar viktigt att | Viktigt att kontakt tas | Kontakt ar viktigt i | Kontakt ar viktig.
behalla den | i bdrjan vid | borjan och att den
kontakten som redan | insjuknandet och den | behalls.

finns med forskolan. | behalls kontinuerligt.
Att man redan fran
borjan nar ett barn
insjuknar att skapa
kontakt och haller
den kontinuerligt
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Alla intervjuer har transkriberats direkt vid min hemkomst efter att intervjuerna har utforts.
Detta gjordes for att jag ville bevara minnet sa farskt som mojligt. Alla ljudupptagningarna har
lyssnats av flera ganger under transkriberingen for att undga att missa nagot ord. Detta
utforande gjordes under alla intervjuer. Syftet att arbeta pa detta sétt och att vélja denna
analysmodell var att kunna besvara min studies fragestallningar.

Vid analys av texter sa blir det upp till mig att tolka innehallet, det ar upp till mig att dessa levda
livsberattelser som vid transkribering mynnar ut i texter. Att fa kunskap om en annan persons
livsvérld, sa menar Berndtsson (2001) att det kan sagas handla om att se en manniskas livsvarld
ur dennes perspektiv sa som det just framtrader. | mitt sokande efter att ta en annan manniskas
perspektiv och gora mina tolkningar ur de texter som framkommit via intervjuer och dess
transkriberingen har gjort att jag har tagit all min kunskap och vetande till en ny dimension.

Infor denna metod har jag last avhandlingar av forskare som anvént sig av denna modell och
andra uppsatser och jag bestamde dven ett mote med Laura Darcy som anvande sig av denna
metod i sin avhandling som skrevs 2015 och som finns i min referenslista. Jag kom fram till att
aven att denna modell kravde ett hart arbete av mig sa har jag lart mig hur ett resultat kan
komma fram pa ett gediget och en djupare niva vilket har inneburit att den kunskap jag besitter
kan anvandas langre fram.

6.3 Undersokningsgrupp

For att kunna besvara syftet med min studie och dess fragestéllning fick jag grundligt sitta mig
in i vilka aktorer som behovdes. Med hjélp av en mindmap synliggjordes mina tankar och jag
kunde redan i ett tidigt stadie av min studie se studiens behov och deltagarna som var relevanta.
Jag fick dessutom ta hansyn till den kompetens jag har, vilken legitimation jag har i mitt yrke
vilket ar forskollarare och larare upp till 3k 2. Jag landade i forskola, lekterapi, och familjer
som har barn som fardigbehandlats fran cancer eller som befinner sig i sin cancerbehandling.
Min empiri baseras pa intervjuer fran tre forskollarare, tva lekterapeuter och tre familjer som
har barn som fardigbehandlats fran cancer eller som har cancer. Sokandet efter deltagare har
ibland kantrats av svarigheter som inneburit att min studie blev fordjojd dad moten blev
forsenade, deltagare inte hort av sig, méten blivit installda och vantan pa nya moten bokats, nya
kontakter fick skapas och gamla upphorde. Dock har deltagarna i min studie visat en tacksamhet
da de uttryckt att denna studie &r viktig och undersékningar inom detta &mne bristfalligt.

| den studie som jag har gjort ingar tre familjer dar barnen drabbats av cancer. Barnens cancer
har alla varit olika med olika behandlingar, operationer och &ven komplikationer. Har kommer
jag att ge en kort beskrivning av vem det &r som jag har intervjuat, vilken typ av cancer barnet
insjuknat i, hur den upptéacktes och slutligen hur behandlingen sag ut. For att avidentifiera
familjerna kallar jag familjerna ett, tvd och tre men for att gora min studie lattare att forsta vilket
barn det géller har jag valt att ge barnen fingerade namn som ar Klara, Anna och Sven.

Familj 1:

Under denna intervjun traffade jag tva vardnadshavare till Klara. Klara, drabbades av en
hjarntumor vid tva ar alder som hade spridit sig. Klara har gatt igenom en omfattande
cancerbehandling med operationer med stora komplikationer.
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Familj 2:

Under denna intervjun traffar jag en av vardnadshavaren, och aven dottern Anna som drabbats
av cancer. Annas drabbades av Lymfom nar hon var ca tre ar. Annas behandling pagick i 7
manader med cytostatikabehandling och vid detta tillfalle som min studie skrivs &r hon under
sin underhallningsbehandling. Allting under Annas cancerresa har gatt forhallandevis bra med
inga bakslag. Anna gar i dagslaget pa forskola

Familj 3:

Vid detta intervjutillfalle traffar jag en vardnadshavare till Sven som drabbats av cancer. Sven
foddes dov och vid ett ars alder opererades det in horselimplantat. Nar Sven var tva och ett halvt
sa kunde det konstateras att han hade Leukemi ALL. Sven behandling har bestatt av cytostatika
och gar Sven pa underhallsfas tva vilket ar den sista. Sven gar i dagslaget pa forskola.

6.4 Det praktiska genomférandet

Min kontakt med vederbérande forsoktes etablerades redan tidigt innan mitt skrivande startade
och kontakten har fortsatt under sjélva skrivandet. All kontakt har skett via mail, sms, telefon
och personliga moéten. Den forsta som jag tog kontakt med var Barncancerfonden och genom
dem fick jag kontakt med en konsultsjukskoterska. Déarefter togs kontakt med Lekterapin och
detta gjordes redan varen 2018. Innan jag intervjuade lekterapeuterna sa besokte jag lekterapin
tva ganger for att fora en dialog med deras specialpedagog och vad denna studie skulle baseras
pa och deras specialpedagog har inneburit en stor betydelse for denna studie. Intervjuer pa
lekterapin skedde i lekterapins lokaler eftersom de fick vélja vart intervjun skulle ske for att
skapa en bekvam situation som mojligt och att de skulle kanna sig trygga.
Konsultsjukskoterskan pa Barncancercenter har hjalpt mig med férmedlingen av kontakter nar
det galler familjerna. Genom vardnadshavarna i min studie har jag fatt kontakt med
forskollarare men ocksa genom mina egna kontaktnét.

En del av mitt genomfdrande var att traffa forskaren Laura Darcy som ligger bakom
avhandlingen The everyday life of young children through their cancer trajectory. Darcy
avhandling véckte en nyfikenhet hos mig och jag ville verkligen fa till ett méte med henne. Ett
mail skickade och i samrad bestamde vi ett mote pa hogskolan som hon verkar inom. Hennes
stod hjalpte mig att pa en djupare inblick och forstaelse i den resultatmodell som jag valt. Dock
har motet med henne inte avspeglats i min studie utan de referenser som gérs i min studie
hanvisar vidare till hennes och andras forskning. Respondenterna i alla mina intervjuer har
sjalva fatt bestamma plats, tid och rum. Intervjuerna har spelats in via ljudupptagning och avsatt
tid har varit ca 20 - 45 minuter per intervju och intervjuerna har helt transkriberats.

6.5 Studiens tillforlitlighet

I mitt forsok att gora studien sa akta som mojligt sa utgar jag ifran andra manniskors livsvarld
sa som de sager sig uppleva den och noggrant analysera den for att sedan binda ihop den med
hjalp av en livsvarldsansats och en systemteoretisk ram och i detta finna validiteten, reliabilitet
och generaliserbarhet. Dessa tre begrepp ar nagot som Stukat (2011) menar maste diskuteras
aven i en kvalitativ studie. Nar ens studie ska raknas som valid sa menad Kvale och Brinkmann
(2014) att en studies noggrannhet skall genomsyras under hela studien och att l&saren skall
kunna bilda sig en egen uppfattning om riktighet och tolkningar. Att se min studie ur ett
reliabilitetssynfalt innebéar att intervjuerna kommer att vara transkriberade pa sadant
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tillvagagangssatt att en annan forskare skulle kunna ta 6ver. For att starka validiteten i min
studie sa har jag ensam skott intervjuerna och transkriberingen och informanterna har sjélva fatt
vélja den miljoé som de vill bli intervjuade.

Att soka efter validitet ar att ifragasatta (Kvale & Brinkmann, 2014) och Eliasson (2013)
forklarar att validitet handlar om ifall undersokningen méter det som skall métas. Om jag hade
haft en skrivpartner att samarbeta med hade vi kunnat se resultatet ur tva synvinklar och haft
diskussioner kring detta och mojligtvis kommit fram till ett annan diskussionsanalys. Eftersom
jag valde att skriva mitt arbete sjalv sa uteblev detta perspektiv och jag har istallet fatt sitta sjalv
med mina funderingar och tankar och detta kan i sin tur paverkat validiteten i min studie. Min
tolkning i analysen av resultatet ar det som ligger till grund for denna studie. Men med goda
forkunskaper inom mitt valda amne ar att min studie skall kunna sta for en god validitet,
reliabilitet och med en generaliseringsbarhet som kan ge indikationer om hur féltet ser ut och
inspirera till fortsatt forskning.

Vid min studie kommer fragan ifall min studie kan generaliseras eller om min studie ar riktad
mot det utvalda &mnet? Jag kan kunna pasta att min studie inte kan generaliseras, men att det
kan ge indikationer hur det skulle kunna se ut i ett stdrre perspektiv och att min studie kan leda
till fortsatt intressant forskning. Att gora en studie ur ett livsvarldsperspektiv innebér att det
ligger en stor tolkningsfraga till mig som forskare och att det & min tolkning som ligger i
bakgrund av den analyserande texten. Kvale och Brinkmann (2014) menar att om det finns
tidigare forskning inom amnet som skall studeras sa kan generalitetbarheten 6ka och nar det
galler forskning om barn och cancer sa finns det en omfattande forskning, men nar vi kommer
till unga barn som befinner sig inom férskolans vérld och hur deras liv ser ut och hur de lever
som forskningsbaserats om sin cancer sa ses den som bristfallig (Darcy, 2015).

I min studie ar det tva lekterapeuter fran en lekterapi, tre vardnadshavare samt tre forskollarare
som ska delta och med dessa antal deltagare och den korta tid som studien pagatt kan min studie
inte dra ndgon generell slutsats som visar hur samverkan specifikt ser ut mellan forskola,
lekterapi och vardnadshavare med barn som fardigbehandlats fran sin cancer eller har cancer.
Daremot kan min studie kan ge indikationer pa hur verkligheten ser ut och vara en drivkraft till
fortsatt forskning.

6.6 Etik

For mig som forskare och for deltagarna i min studie har det varit en viktig del att garantera
sekretess sa att ingen kommit till skada eller blivit utsatt pa nagot satt. I min studie har jag
brottats med ett etiskt dilemma och Stukat (2011) menar att vid undersdkningar sa ar detta
vanligt férekommande. Kvale och Brinkmann (2014) beskriver de fyra olika etiska
forskningsprinciperna vid en forskningsstudie, och de forklarar att olika etiska problem kan
uppsta vid en forskning och att det forekommer under hela intervjuundersokningen. | férhand
har jag skrivit ner dessa olika stadier for att ge mig sjalv en paminnelse hur viktigt det ar att
halla sig till etiken men dven till det moraliska.

Nar det galler det etiska stallningstagandet utgar jag ifran Vetenskapsradets (2011)
forskningsprinciper sa som informationskravet, samtyckeskravet, konfidentialitetskravet och
nyttjandekravet.

Informationskravet
Deltagarna har i forvag fatt reda pa att jag laser sista terminen inom Specialpedagogprogrammet
vid Géteborgs Universitet och de har fatt information av mig vad som ar syftet med min studie
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Nar det galler intervjuer med familjerna och forskollararna har de fatt ett skriftligt brev och
vardnadshavare har fatt ett missivbrev.

Samtyckeskravet

Vid mina intervjuer har deltagarna i forvag fatt reda pa att deras deltagande ar hogst frivilligt,
att de sjalva bestammer Over vilken grad deras medverkan utgor, att de nar som helst har réatt
att avbryta sitt deltagande utan att det blir ndgon som helst foljd for deltagarna och att den
information som uppkommit vid intervjuerna avlagsnas samt hur informationen kommer att
behandlas i resultat och i analysdelen.

Konfidentialitetskravet

Deltagarna har avidentifierats i min studie och ingen annan fick tillgang till materialet.
Ljudupptagningen raderades efter analysarbetet och det fanns ingenting i min studie som kunde
identifiera nagon person, plats eller férskola och stor hansyn har tagits till att géra mina kallor
anonyma i min stravan att utlova anonymitet och vid resultatdelen kommer deras namn att vara
fingerande. Intervjudeltagarna har fatt mitt 16fte om att tystnadsplikt. Material som uppkom vid
transkriberingen har varit inlast i ett skap tillsammans med en dator som har kravt en kod for
igangsattandet.

Nyttjandekravet

Den empiri som samlats under studiens gang kommer enbart att anvandas i denna studies
andamal. Detta innebar ocksa att allt material som anvénd i studien kommer att kasseras efter
godk&nnande och blivit publicerad.
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7. Resultat

Nedan i min resultatdel kommer jag att redovisa de intervjuer jag genomfort i tabeller som jag
gjort med samtliga deltagare dar deras livsvarld som berattelse ligger till grund déar Elo och
Kyngas (2008) induktiva analysmodell anvénds av resultatet. Alla subkategorier och kategorier
kommer att presenteras och behandlas under respektive avsnitt. For att forstarka
tillforlitligheten i min studie kommer jag att anvanda mig av citat fran respektive intervju.

7.1 Arbetet mellan lekterapin och forskolan

Analysen i intervjuerna med lekterapeuterna resulterar i atta subkategorier och tre kategorier
som blev All kontakt &r viktig med forskolan, Broschyren &r viktig och Samverkan med
forskolan. L star for lekterapeut.

Tabell 2 Subkategorier och kategorier
Subkategorier Kategori

Kontakten &r viktig i borjan och att den All kontakt med forskolan ar viktig

bibehalls.

Kontakten fungerar men svar att bibehalla

hela vagen ut

Respons fran forskolan

Lekterapi som arbetar efter samma mal och | Broschyren é&r viktig

syften

Samverkan mellan vardnadshavare, férskola

och lekterapi

Liknande pedagogisk verksamhet som finns | Samverkan med férskolan och lekterapin

pa forskolan.

Besok pa forskolan och lekterapin

Barnens narvaro ska markas pa forskolan

trots att de inte dr nérvarande.

7.1.1 All kontakt med forskolan &r viktig

Lekterapeuterna beskriver tydligt vikten av att alla inblandande parter samverkar for barnets
béasta men ocksa hur viktigt samverkan ar med vardnadshavarna och att vardnadshavarna har
sista ordet ndr det galler samverkan mellan lekterapin och forskolan.

7.1.2 Kontakten ar viktig i borjan och att den bibehalls.

Lekterapeuterna forklarar att de barn som kommer till lekterapin delas in i olika kolumner. Till
lekterapin kan det komma barn ifran hela Sverige men att det enbart &r barnen i en viss kolumn
som de haller kontakt med barnets forskola efter som det ar enbart de barnen som kommer att
behandlas inom lanet under sjukdomstiden.

L: Och det sker ju ett samtycke med foraldrarna att vi tar kontakt med férskolan och det gors
ju inte med alla barn utan i samrad med konsultsjukskoterskan, att sa har kommer det har
barnets medicinering och ar se ut.

L: Om det passar och vi prioriterar det sd aker vi med konsultsjukskéterskan ut nar de
informerar forskolan. Och detta har ju vi pratat med vardnadshavarna om.
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I borjan nar ett barn insjuknar i cancer sker den forsta kontakten med konsultsjukskoterskan for
att rona ut vilka barn som lekterapeuterna skall halla kontakt med nar det géller forskolan. Att
ha delat in barnen i kolumner underléttar for lekterapeuterna och detta innebér att om det &r ett
kolumn 1 barn sa behandlas barnet lange pa sjukhuset vilket innebér en langvarig kontakt med
forskolan och dess verksamhet. Tack vare lekterapeuterna flexibilitet innebar det att det finns
mojlighet for lekterapeuterna att besoka forskolan tillsammans med konsultsjukskoterskan i
syfte att sjdlva komma med ut och presentera det arbetssdtt och &ven olika
kommunikationsmojligheter.

7.1.3 Kontakten fungerar men svar att bibehalla hela vagen ut

Bada lekterapeuterna har en samsyn om att den forsta och viktigaste kontakten sker i borjan av
barnets cancerdiagnos men att de ger ett uttryck Over att det kan vara svart att halla en bra
kommunikation hela vagen ut till dess att barnet har blivit fardigbehandlat. Dock menar
lekterapeuterna att det inte behdver vara till nackdel. De visar stor forstaelse for forskolans
verksamhet och fdrskollararna som arbetar dar och forklarar att de vill att det ska vara
vardnadshavarna som ar barare av kontakten med forskolan och att de ser sig sjalva som en
hjalpande hand till en bra kontakt mellan férskolan och vardnadshavarna.

L: Ibland kan jag uppleva att det kan vara svart att bibehalla traden starkt hela vagen. Jag
upplever att det &r mer i borjan, och det har jag full forstaelse for.

Ibland forklarar lekterapeuterna att det kan bli en viss svarighet med samverkan mellan
vardnadshavare och lekterapin vilket innebér att kontakten med forskolan ebbar ut och den
forklaringen kan vara av manga orsaker.

L: Utebbandet behdver inte vara nagot negativt. Vi vill ju ocksa att det har samarbetet inte
skall vara barande ut av oss, det ar ju foraldrarna och forskolan. Det ar dar man vill bygga
upp en fungerande relation.

Nér lekterapeuterna berdttar om den fungerande samverkan mellan forskola och
vardnadshavare kan de fa en kansla av att vara éverflodiga och att de vid detta tillfalle backar
for att ge foretrade till forskolan och vardnadshavare vilket de menar &r den bésta av tva vardar.

L: Sa kan det ju ocksa se ut. Att foraldrarna och forskolan ocksd med barnet har en jattegod
relation, och da kan man nastan kanna sig lite 6verflodig ibland och backar ju vi for da
fungerar det.

Lekterapeuterna ar inte de som skall vara barande nér det géller kommunikationen mellan
lekterapin, vardnadshavare och forskollarare, utan mer som en brygga mellan dessa aktorer och
de forklarar vilken barande del vardnadshavarna har. Lekterapeuterna ger beskrivningen pa ett
gott exempel dar de anser att kontakten forsvinner eftersom relationen mellan familjen och
forskolan ar sa optimal.
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7.1.4 Respons fran forskolan

Mitt resultat visar att responsen fran forskolan ar positiv men att de upplever att forskollararna
tycker att detta ar en svar sits for dem. Samverkan med lekterapin och responsen ifran forskolan
vittnar om att forskollararna tycker att den &r bra, att de har ndgon att stotta sig mot som besitter
mycket information om det sjuka barnet, att det finns en kontaktperson att fraga eftersom
forskollararna tycker att detta ar jobbigt.

L: Jag tror att det har underléattat for pedagogerna, att det kan vara sa laddat, att det kan vara
svart, hur man ska narma sig familjen som drabbats av sjukdom? Gud sa skont att man har
nagon att kroka arm i, att man jobbar for samma sak.

Genom den information som kommer fran lekterapeuterna och ges till forskollararna sa
forklarar de att kontakten mellan forskolan och lekterapin har hjélp forskollararna att vaga prata
med familjerna, att de har vagat narma sig pa ett annat satt som gjort att relationen mellan
forskolan och vardnadshavarna har blivit bra.

For att erbjuda forskollarare information om cancer, hur den kan yttra sig, vilka behandlingar
som kravs, vad som hander om en behandling inte hjalper sa anordnas det en traff engang per
ar dar bland annat konsultsjukskoterska, syskonstodjare och lekterapeuter finns med. Detta ger
mojlighet for forskollararna att delge sina tankar med varanandra, att fa upptéacka att de inte &r
ensamma som sin situation och att de tillsammans har nagot att relatera till.

L: Just det att fa bolla med andra pedagoger, att f konkret information. Jag tror att manga
kanner att de hade velat ha den har informationen lite tidigare.

L: Att fa se hur vi arbetar. Och det har ju vi forstatt att dar, att det har varit véaldigt uppskattat
ifrdn andra pedagoger for att det ar ett laddat &mne och det kénns tungt.

Denna traff visar sig ge mycket stod till forskollararna men att det kan vara svart att veta nar
detta stod skall sattas in. Denna traff ger en mojlighet for forskollararna att se hur hela
sjukhusets samverkan ser ut mellan enheterna som befinner sig kring de sjuka barnen.

7.1.5 Summering

Vad som gar att utldsa av resultatet ar att all kontakt med forskolan ar viktig och den viktigaste
kontakten sker i borjan nar barnet insjuknar i cancer. Konsultsjukskoterska och lekterapeuter
arbetar nara varandra for att se till barnets béasta och att det kvarstar en kontakt med forskolan
men dven med vardnadshavarna som har det juridiska ansvaret dver barnet. Lekterapeuterna
arbetar for att vardnadshavarna skall halla den storsta kontakten med forskolan under tiden som
barn ar sjukt och att det &ar viktigt att barnet fortsatter att narvarande pa forskolan trots sin
franvaro. Lekterapin tillsammans med konsultsjukskoterska och vardnadshavare kan lagga
fram strategier for hur denna kontakt kan se ut. Lekterapin tillsammans med andra aktorer
erbjuder en traff dit pedagoger kan komma for att fa information kring deras arbetssatt for att
ge pedagogerna pa forskolan ett bollplank dar de kan utbyta information och kanna sig mindre
ensamma. Gemensamt &r att pedagogerna tycker att forumet dar pedagoger traffas en gang per
ar ar en viktig informationskanal.
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7.2 Broschyren ar viktig

Tva lekterapeuter som ar verksamma inom lekterapin har designat en broschyr. Syftet med
broschyren ar att forklara hur samverkan ser ut mellan forskolan, vardnadshavare och lekterapi
men dven olika forslag pa tillvagagangssatt och vad man kan tanka pa nar man arbetar med ett
barn som &r langtidssjukt. I utférandet av broschyren forklara lekterapeuterna att ende utgatt
fran det systemteoretiska perspektivet.

7.2.1. Lekterapi som arbetar efter samma mal och syften.

Syftet med broschyren &r att ge ut information till de som det berdér, men aven till andra
lekterapier som finns. Stravan efter att fa en likvardig lekterapi med ett liknande bemdétande
och liknande information &r stor, och de som har designat broschyren har arbetat fram ett
modifierat skelett som kan skickas till andra lekterapier i Sverige som sedan kan andra efter
sitt egna syfte.

L: Sa det &r andra lekterapier som har bett att fa den av oss. Vi har gjort ett skelett som de kan
modifiera som innehall och sa, eftersom vi har syskonstddjare, men det har ju inte alla.

Vikten av samverkan mellan andra lekterapier i stravan att fa en likvardig lekterapi ar stor men
samtidigt en 6ppenhet att andra innehallet i broschyren eftersom verksamheter runt om kan
besta av olika yrken men dven avsaknad av olika yrken som tillexempel en syskonstddjare.

7.2.2. Samverkan mellan vardnadshavare, forskola och lekterapi

I motet med forskolor tar lekterapeuterna med sig broschyren for att dela ut sa att de som arbetar
pa forskolan kan se tillvagagangsattet. Designen pa broschyren bestar av tre ringar som alla gar
in i varandra. Tva av dem ar lika stora dar var och en star for vardnadshavare och forskolan.
Den tredje som ar halften sa stor star for lekterapin och detta symboliserar den samverkan
mellan dessa tre. Forskolan och vardnadshavarna ska std for den storta kontakten mellan
varandra och lekterapin ska sta som en brygga mellan dessa tre.

L: Vi har gjort de har ringarna och det &r sa vi ser pa samarbetet kring de barn som insjuknar.
Vardnadshavarna och forskolan en valdigt stor del i att ha ett gott samarbete for ett barns basta
och att de fortsatter att vara delaktiga i forskolan trots sin franvaro. Och vi &r en liten ring har
som star for nar barnet ar inlagt pa sjukhus, da kan vi vara en forlangd arm till forskolan.

| samverkan mellan vardnadshavare, forskola och lekterapi i utformandet av broschyren har de
aven riktat sig till foérskolechefen eftersom de anser att en forskolechef &r viktig for en god
samverkan mellan dessa tre enheter. | utformandet har de tagit hjalp av vardnadshavare,
forskolor, forskolechefer och sjukskdterskor.

7.2.3 Summering

Broschyren som lekterapin arbetat fram &r ett satt att fa en likvardig metod pa alla lekterapier i
hela Sverige nar det galler langtidssjuka barn. Varje lekterapi kan modifiera den efter sin
verksamhet beroende pa vilka som arbetar dar. | utformandet av broschyren har de utgatt fran
ett systemteoretiskt perspektiv som utgar fran tre ringar som gar in i varandra. Denna bild pa
framsidan forklara hur det kan ga till vid en samverkan kring lekterapi, forskola och
vardnadshavare. Denna broschyr delas senare ut till de som vill ha den.
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7.3 Samverkan med lekterapin och férskolan.
| detta avsnitt kommer jag att belysa samverkan mellan lekterapin och forskolan for att se hur
lekterapin samverkar med forskolan.

7.3.1. Liknande pedagogisk verksamhet som finns pa forskolan.

I samverkan med forskolan forsoker lekterapeuterna ta reda pa vad forskolan arbetar med. De
kan fraga efter ett speciellt tema som forskolan arbetar med, aktuella sanger och bdcker eller
nagot specifikt material.

L: Vi jobbar ju valdigt mycket med hasningar emellan, och bilder och att férskolan kanske kan
skicka att nu har vi gjort det har med &ggkartonger. Ska vi préva att géra? Och sa sickar vi
tillbaka.

Det som forskollararna gor pa forskolan tar sedan lekterapeuterna med sig tillbaka till lekterapin
for att upptacka tillsammans med barnet som ligger pa sjukhus. Det handlar oftast om att det
finns en bra kommunikation mellan lekterapin och forskolan for att en god samverkan skall
uppsta. Forskollararna skickar sin pedagogiska verksamhet i nagon form av dokumentation till
lekterapin och syftet ar att fa barnet som vardas pa sjukhuset delaktigt men &ven att
lekterapeuterna bekréftar detta med att skicka tillbaka nagonting.

7.3.2. Besok pa forskolan och lekterapin

Nér en lekterapeut besoker forskolan tar de med sig material som finns inom lekterapin och de
forklarar att de vacker en stor nyfikenhet hos barnen pa forskolan. Att ta med sig en
sjukhusvaska med liknande tillbehor for att sedan skapa en sjukhushdrna pa forskolan gor att
barnen pa forskolan kan skapa en forstaelse for hur det ar att leka pa en lekterapi.

L: De traffas ju oftast pa lekterapin. Och de far visa vad de tycker om att leka med. For har ar
de ju hemma. “Hdr dr jag, sd hdr ser det ut ddr jag dr”.

Barn fran forskolan kan tillsammans med sin forskollarare bescoka lekterapin for att méta upp
det barn som vardas pa sjukhus. Kravet dr dock att barnet som vardas pa sjukhus inte &r
infektionskansligt och kan vistas pa lekterapin. Lekterapeuterna forklarar att det ar viktigt for
barnen som vardas pa sjukhus eftersom lekterapin &r en sadan stor och viktig varld for dem.

7.3.3. Barnens narvaro ska markas pa forskolan trots franvaro.

Nar ett barn insjuknar i cancer kan det bli infektionskénsligt, drabbas av trotthet eller andra
komplikationer som gor att barnet inte kan vistas pa sin forskola eller i lekterapins lokaler.
Arbetssattet forandas da for lekterapeuten och lekterapeuten besoker barnen i sitt rum pa
sjukhuset. De kan istallet skicka halsningar till forskolan via Skype, messenger eller ta kort pa
de alster som barnet gjort.

L: Gemensamt fér detta ar att man inte blir utanfor eller blir bortglémd och att den har
responsen hela tiden att man ar dar daven om man inte ar narvarande eller pa en annan ort.
L: Det langsiktiga i det ar ju att nar man kommer tillbaka att det skall vara en
igenkanningsfaktor, oftast i lekar och samtalsémnen som sker i gruppen.
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Lekterapeuterna forklarar att det &r viktigt for barnen att inte k&nna sig bortglomda daven om det
kan vara pa forskolan sporadiskt, men att det i en samverkan med forskolan skapas en
igenkanningsfaktor for barnet som ligger pa sjukhus och att barnen far uppleva att de gér samma
saker pa lekterapin som pa forskolan.

7.3.4 Summering

For att fa en samverkan med forskolan och lekterapin stravar lekterapeuterna efter likasinnade
uppgifter att gora pa lekterapin som barnets vanner gor pa forskolan. Lekterapeuterna vet att
barnen kan sakna sin forskola. De vet hur viktigt dar ar for att barn att inte kénna sig bortglomd
och lekterapeuterna kdmpar for att barnen ska ha en igenkanningsfaktor nar de kommer tillbaka
till forskolan. For barnet som ligger pa sjukhus ar det viktigt att vannerna pa forskolan vet om
vad som hénder inom sjukhusets vaggar och lekterapeuterna kan darfor ta med sig saker som
finns pa ett sjukhus och presentera detta for barnen pa forskolan.

7.4 Vardnadshavarens syn pa samverkan

Nedan presenteras tre kategorier och sex subkategorier for att utrona vardnadshavarnas syn pa
samverkan mellan forskolan och lekterapin. For att forstarka tillforlitligheten anvéander jag mig
ut av citat fran vardnadshavarna. Kategorierna fran dessa tre intervjuer landade i ar Barns
sociala utmaning vid upptrappningen i forskolan, Forskolan haller i kontakten och
Konsultsjukskoterska och lekterapi ar viktig for forskolan och vardnadshavare. V star for
vardnadshavare.

Tabell 3. Subkategorier och kategorier.
Subkategorier Kategorier

Vana att leka med vuxna pa sjukhuset och Barns sociala utmaning vid upptrappningen

hemma i forskolan

Langsam upptrappning till forskolan under

tillfrisknandet

Forskolan haller kontakten med Forskolan haller kontakten
vardnadshavare sa att barnen finns kvar pa
forskolan trots franvaro

Sorg och saknad hos barnen vid franvaro
fran forskolan

Lekterapeuter som leker med barnen Konsultsjukskdterskan och lekterapi ar
Konsultsjukskdterska som ett nav viktig for forskolan och vardnadshavare

7.4.1 Barns sociala utmaning vid upptrappningen i forskolan

Tva av tre vardnadshavare gav ett uttryck av att upptrappningen for en ateranpassning till
forskolan har tagit tid, och att det har varit ett médosamt arbete. En vardnadshavare beréattade
att det ha inte varit sa stora problem med att ateranpassa sitt barn pa forskolan eftersom barnet
inte har varit sa intresserad av andra barn eller haft sa stor behallning av att vara pa forskolan.

Dock forklarar alla vardnadshavare att barnen har stétt pa en social utmaning eftersom barnen
har haft sd manga vuxna omkring sig och att avsaknaden av att leka med andra barn har varierat.

28



7.4.2 Vana att leka med vuxna under sjukdomstiden pa sjukhuset och

hemma.

Under barnens sjukhustid leker de nastan bara med vuxna manniskor och da med lekterapeuter,
syskon eller sina vardnadshavare. Det kan vara att barnen inte orkar leka for att de ar for sjuka
eller for att de ar isolerade i sitt rum pa grund av infektionsrisken och inte kan ga till lekterapin.
Pa grund av avsaknad av att inte vara med andra barns sa forlorar barnen sin sociala formaga
att samspela med andra barn. Och vardnadshavarna forklarar att nar barnen har borjat med
upptrappningen till forskolan sa har konflikter uppstatt

V: Klara sticker ut pa olika satt och det ar viktigt att forsta bakgrunden. Och nér vi kom tillbaka
till forskolan vagade hon inte att prata med barnen, utan pratade bara genom oss med barnen.
Att fa cancer som barn innebér inte enbart en sjukdom, dess behandling med konsekvenser,
utan dven ett socialt bortfall som innebar att barnet forlorar kontakten med andra barn. Detta &r
en viktig del av ett barn larande och &dven att lekterapin &r helt fantastisk vilket alla
vardnadshavare har vittnat om sa kan aldrig en vuxen ersétta ett barn som leker.

V: Pa Annas avdelning jobbar en specialpedagog som var dar for ett annat barn och det har
varit en lyx utan dess like. FOr aven att Anna inte ar sa intresserad av andra barn sa har det
funnits nagon dar med expertkunskap som kan véagleda henne genom dagarna.

V: Det ar viktigt for Sven att han far det har sociala samspelet, och pa lekterapin gor de ett
helt fantastiskt jobb och gér det som de kan. Men de kan aldrig ersatta andra barn. Den stora
utmaningen som vi har haft med forskolan ar att han ar van att leka med vuxna och i denna
perioden i hans alder att man succesivt ska dela med sig, och han har ju inte fatt det.

Ett barn som insjuknar i cancer behover inte st6ta pa stora sociala utmaningar vilken kanske
har berott pa att Anna inte ar sa intresserad av andra barn. Men det har dnda funnits en
specialpedagog att tillga vid Annas sida som har stéttat henne och som vaglett henne genom
dagarna. Detta kan ha gjort att Annas utmaningar pa forskolan inte blev sa stora och att dagarna
pa forskolan rullade pa.

For Sven uppstod en svarighet och vardnadshavaren belyser en problematik. Vardnadshavaren
beréttar om avsaknaden i leken med andra barn och hur komplicerat det kan vara att komma
tillbaka till forskolan och forlusten av att inte fatt leka med andra barn.

V: Han har suttit pa ett sjukhus dar alla har kommit med paket for att alla har tyckt sa synd om
honom, for han har ju varit sa fruktansvéart sjuk. Och dar &r det ju klart att han har fatt styra i
leken. Tills han kommer till en forskola dar man ska samsas om grejer och ska samverka, och
det har varit en jatteutmaning.

Nar Sven kom tillbaka till férskolan har barnen som befunnit sig pa férskolan infunnit sig i
forskolans sociala regler, och koder. Utmaningen blir ett faktum foér Sven och anpassningen till
forskolan blir svar. Fran att ha fatt bestimma vilken lek och tilldelat andra vuxna saker och
roller som de skall leka med gor att Sven stélls infér utmaningen att samverka med andra barn.
Sven har inte fatt trana med andra barn hur de skall géra med tillexempel turtagning, lekens
koder och sa vidare.
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7.4.3 Langsam upptrappning till férskolan under tillfrisknandet

Nar barnet ar pa vag till en ateranpassning till férskolan har detta skett valdigt langsamt och det
har tagit lang tid att komma upp till 15 timmar om dagen. Vardnadshavare har under denna tid
enbart nojt sig med att ta barnet i en vagn och titta in pa andra sidan staketet till att medans en
annan vardnadshavare inte ansag att det blev ett avbrott.

V: Det var liksom inget stotte avbrott, for hon har inte saknat sin forskola och da ar det annu
viktigare att det inte blir det har avbracket. Under hosten jobbade vi upp att hon var dar tva
formiddagar i veckan och senare sa blev det tre formiddagar i veckan.

Att fa cancer i forskolealdern gor att livet forandras och att barnet far ett avbrott i sin vardag.
Och &ven att Anna inte har saknat sin forskola innebér trots allt att en ateranpassning till
forskolan maste ske langsamt som i detta fall har arbetats upp till tva formiddagar i veckan och
som till sist resulterade i tre formiddagar i veckan. Vardnadshavaren har haft ett gott samarbete
med forskolan och det kan i detta fall vara avgorande for en foljsam ateranpassning till
forskolan.

V: Han satt mest i sandladan och orkade inte leka. Sa vi var bara dar tva timmar at gangen
och da var jag ju med. Han hade ju utsatts for sa mycket mot sin vilja och aven om vi hade velat
lamna honom en langre tid sa hade det inte gatt.

Svens vardnadshavare kunde avgora behovet hos Sven och nojde sig enbart med att till en
borjan sitta i sandladan och Sven ta in det som hande pa garden. Nar Sven succesivt blev béttre
och bade kraft och ork kom tillbaka bérjades det med en lamning utomhus sa att han fick vara
sjalv med pedagogerna och barnen en liten stund pa forskolan. Detta gjorde att Svens fortroende
infOr pedagoger och barn 6kade och han kunde succesivt bli 1amnad en lite langre stund. Att
hela tiden méta Svens behov med en langsam upptrappning for att kunna ga langre dagar pa
forskolan har i slutdandan gjort att Sven idag trivs och har det bra pa forskolan.

V: Klara gick ett helt ar pa forskolan innan hon borjade forskoleklassen. Hon ville inte bli
lamnad. Hon hade ju varit med oss jamt och varit sa sjuk. Det borjade valdigt sakta, forst en
timme, sedan tva, Hon blev sa radd. Svart att prata, svart att ga och allt det dar, sa det tog
valdigt 1ang tid att slappa taget.

Klara ar ett barn som har haft en arbetsam vég tillbaka till ett tillfrisknade och trots detta har
vardnadshavarna sett att det funnis ett behov att vara pa forskolan, &ven om Klara inte ville bli
lamnad. Upptrappningen tog en lang tid och landade till sist pa 15 timmar i veckan pa forskolan

7.4.4 Summering

Nar ett barn som varit borta en langre tid fran forskolan och inte fatt leka med andra barn kan
det uppsta konflikter pa forskolan eftersom barnen kan ha glomd de olika sociala koderna som
behovs vid interaktioner med andra barn. Lekkoderna kan ha gatt forlorade eftersom de har lekt
med vuxna manniskor och fatt bestamma i leken och mist chansen att 6va pa turtagning. Nar
barnet borjar pa forskolan igen ar det viktigt att det far ta lang tid och att barnet far en langsam
anpassning till foérskolan igen. Detta kan de barnet en chans att ta igen den forlorade kunskapen
som de annars skulle haft.
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7.5 Forskolan haller kontakten

Att forskolan dr den som haller kontakten har i min studie visat sig vara viktig. Nar
vardnadshavare inte orkat pa grund av sjukdomen och dess konsekvenser och som i varsta fall
nar tanken vandrat vidare till att barnet kanske aldrig kommer att atervanda till forskolan mer,
har gjort att forskolans kontakt med bade barn och vardnadshavare har varit avgérande.

7.5.1 Forskolan héaller kontakt med vardnadshavare sa att barnen finns kvar

pa forskolan trots franvaro

Nar ett barn insjuknar i cancer innebar det en franvaro fran forskolan vilket gér att barnen kan
forlora sin kontakt med vannerna dar. Genom att forskolan haller kontakt med vardnadshavarna
och barnet gor att bilden hos barnet kan stanna kvar och att de kan minnas hur det var att ga pa
forskolan eftersom tanken ar att nar barnen tillfrisknat eller pa vag till ett tillfrisknande gor att
en ateranpassning blir foljbar.

V: Forskolepersonalen borjade att skicka teckningar, veckoberéttelser, lite kort och sa. Det
var ingenting som vi bad dem om. Pedagogerna har ju varit helt fantastiska &nda sedan hon
blev sjuk och sen nar hon var som sjukast sa hade vi inte s& mycket kontakt.

Pedagogerna pa forskolan borjade ta kontakt med vardnadshavarna pa eget initiativ och trots
att de inte fick nagon respons sa fortsatte de att skicka lite brev och bilder. Att skapa en kravlos
relation nér livet inte blev som familjen hade tankt sig har gjort att kontakten mellan familjen
och forskolan, att banden dar har starkts och att vardnadshavarna idag tycker att samverkan fran
forskolan har fungerat bra. Forskolan hade den forstaelsen gentemot familjen och forvantade
sig ingenting tillbaka.

V: De tankte pa henne for det ar ju de &nda de kan gora. De pratade om henne varje dag om
att hon var sjuk idag. Hon hade kvar sin 1ada i hallen, sin plats i koket, de kande igen henne
trots att barnen bara var 4 ar och det var som om hon bara var borta i en vecka fast hon hade
varit borta i 10 manader. De hade last varje dag en bok som heter EUGEN, om ett barn som
har cancer, och sen nar vi kom in dar och de skulle ga ut, sa blev jag helt tarégd.

Att fa ha kvar sin plats, sitt namn och sin korg har gjort att Klara levde kvar pa forskolan och
att hon var nérvarande trots att hon inte var dar. Pedagogerna holl kvar Klara i minnet hos
barnen genom att prata om henne varje dag och sdga att Klara har fatt cancer. Genom att
anvanda sig av detta tillvagagangssitt gjorde att barnen pa férskolan kom ihdg henne nar hon
kom tillbaka efter 10 manaders uppehéll. Aven ge barnen kunskap genom att lasa boken om
pojken Eugen som har fatt cancer gor att pedagogerna kan prata med barnen pa ett satt som de
forstar och barnen kan stalla fragor tillbaka.

V: Det ar jatteviktigt att forskolan ta forsta steget for det gor inte féraldrarna. Man ar inte sa
sugen pa det. | den varlden man lever i sa vet man inte ifall forskolan ar nagot alternativ 6ver
huvud taget.

Pedagogerna var den som holl kontakten utan att forvanta sig nagonting vilket gjorde att
vardnadshavarna bar pa kanslan att Klara aldrig blev bortglomd pa forskolan. Och det gar att
se hur viktigt det ar att livet pa forskolan fortsétter trots att ett barn har drabbats av cancer. Att
leva som vardnadshavare till ett barn som fatt en cancer gor att ingenting blir viktigt och de
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orkar bara med det mest nédvéndiga. Och dessutom leva med tanken att forskolan kanske aldrig
blir ett alternativ for ens barn gor att forskolans kontakt blir &nnu viktigare. Pedagogerna
arbetade vidare som om Kilara skulle tillfriskna och atervanda till férskola.

V: Och da sms:ade jag direkt till henne nér vi hade fatt Svens diagnos och skrev att vi hade fatt
konstaterat att Sven har Leukemi. Och de vart ju helt foérkrossade. Personalen skickade
blommor, gossedjur och barnen hade skrivit halsningar.

Att en kontakt etableras sa snart som majligt gor att pedagogerna snabbt kan komma igang med
sin samverkan och informera barnen. Nar Sven insjuknade i cancer kom pedagogen tillsammans
med forskolechefen till sjukhuset for att hélsa pa och detta blev startskottet till en samverkan.

V: En av Annas pedagoger promenerar forbi vart hur nar hon gar till och fran jobbet, och vi
bor ju pa en liten ort och vi promenerar mycket och det gor ju att vi har setts personligen.
Ganska tidigt sa gjorde barnen ett stort hjéarta av sina hander med bilder pa alla barnen och
det hade Anna pa sitt rum pa sjukhuset sa de vart alltid narvarande.

En annan form av kontakt ar att en av Annas pedagoger och Anna ses sporadiskt eftersom de
bor pa en liten ort. Detta har gjort att kontakten med forskolan har sett ut pa ett annat satt. De
har traffats ofta, kontakten har uppstatt spontant och behovet av planerad kontakt inte funnits.
Annas vanner pa forskolan var alltid narvarande nar hon lag pa sjukhus och hon kunde titta pa
dem varje dag genom det hjarta som de gjorde till henne.

V: En lekterapeut och konsultsjukskéterskan var pa Annas forskola, och da fick pedagogerna
tips att 6verlamna samma uppgifter till Anna som ge gor pa forskolan. Och da skickade vi bilder
tillvarandra. De upplevde aldrig att hon var borta. Annas lapp satt alltid kvar nar hon var
franvarande och de ropade alltid upp henne. Det var aldrig konstigt nar Anna var borta och
det var aldrig konstigt for henne att komma tillbaka.

Genom att géra Anna delaktig i forskolans aktiviteter och kommunicera via teknik och vice
versa gor att de inte tappar kontakten. Att halla kontakt med forskolan ar viktigt och om den
kan ske smidigt och enkelt gor att det underléttar for alla. Barnen upplevde aldrig Annas
franvaro och vikten av att ha kvar sin lapp och alltid bli uppropad vid samlingar gjorde att
barnen uppfattade Anna som narvarande. Genom att lekterapi, konsultsjukskoterska och
vardnadshavare samverkar och att Anna far identiska uppgifter som forskolan arbetar med gor
att sammanhanget hos Anna 0OKkar.

7.5.2 Sorg och saknad hos barnen vid franvaro fran forskolan
Nar ett barn insjuknar i cancer kan barnets saknad eller sorg ske pa olika satt. Men det kan dven
handa att barnet ger ett uttryck av att inte sakna forskolan.

V: Anna har inte saknat sin forskola, och Anna inte ar sa intresserad av andra barn.
Annas vardnadshavare har gett uttrycket av att Anna inte har saknat sin forskola och att den
sociala interaktionen med andra barn inte har varit sa stark. Anna har haft minnet av sin forskola
med sig varje dag genom det hjarta som barnen pa forskolan gjorde. Hon har kunnat kanna,
peka och prata om barnen och via teknik har de kunnat kommunicera. Anna har ként
sammanhanget med forskolan vilket kan ha gjort att hon inte har saknat sin férskola.
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V: Klara blev ju lessen i borjan och sa. Det var ju knappt att det gick att visa saker for henne.
Hon var ju inte sa kontaktbar. Hon ville inte se. Hon satt bara i barnvagnen eller i soffan och
var nastan apatisk. Hon ville inte veta av det livet.

Saknaden hos Klara blir allt for stor och hon visar det med att hon blir ledsen. Att bli pamind
av livet i forskolan gor att saknaden och sorgen tranger sig pa och Klara stanger av detta genom
att bli svar att nd. Att fa cancer kan inte pa nagot annat satt forklaras som ett trauma och en djup
kris och Klara vill inte bli pamind om livet pa forskolan.

V: Sven var ju sa fruktansvéart sjuk och sov mest hela tiden det forsta halvaret han var borta.
Det gick inte och han gick nastan tillbaka i sin sprakutveckling. Vi fragade inte om det ens. Vi
orkade inte.

Nar Sven var ett ar gammal opererades det in hérselimplantat som skulle hjalpa honom att hora
och bli battre i sin sprakutveckling. Né&r Sven fick sin cancer resulterade detta i att han gick
tillbaka i sin sprakutveckling och att det blev en svarighet att kommunicera med honom. Sven
gav aldrig uttryck av att sakna sin forskola eller sa forsvann formagan att kunna prata om detta
och kanske var det sa att han bar pa denna saknad och inte kunde ge uttryck for den.

7.5.3 Summering

For att underlatta for ett barn som &r borta en langre tid som en cancerbehandling, &r det av
storsta vikt att det ar forskolan som tar forsta kontakten. Men kontakten kan dven se olika ut.
Den kan ske spontant, planerad och den kan ske direkt efter en diagnos. Det ar av storsta vikt
att det finns ett samarbete mellan inblandade aktcrer sa att barnet har blivit formedlat att det har
varit saknat pa forskolan och att det finns en plan for hur arbetet gar till. Men &ven
ateranpassning till forskolan sker succesivt och att den far ta lang tid.

7.6 Konsultsjukskoterskan och lekterapi ar viktig for forskolan,

vardnadshavare och barnet

Konsultsjukskoterskan har i mitt resultat visats sig vara viktigt for att allt skall halla ihop och
har fungerat som en stottepelare for forskollarare och vardnadshavare. Konsultsjukskoterskan
och lekterapeuten arbetar nara varandra och besoker forskolorna tillsammans. Nar fragor
uppstatt har det gatt att ringa till konsultsjukskoterskan for att fa svar och det ar aven denna
konsultsjukskdterska som har kommit ut till forskolorna for att informera om barnet med &ven
om cancer i Sig.

7.6.1 Lekterapeuter som leker med barnen

En viktig del i barnets tillfrisknade &r att fa leka. Leken kan ses som en lakande kraft som ger
barnet tillfalle att fa glomma av sin sjukdom, och att leken sker tillsammans med en lekterapeut
som har utbildning i lek och ser till det salutogena hos barnet. Att vistas pa sjukhus lange och
att bli sa sjuk att det inte gar att leka med andra barn eller vistas inom lekterapins verksamhet
gor att en lekterapeut kommer och ta leken till barnet. Denna lek kan gora att vardnadshavarna
kan lamna sjukhussalen sa att barnet enbart kan fa leka lekterapeuten.
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V: Vi hade en staende tid pa lekterapin flera ganger i veckan, speciellt nér vi var isolerade och
da kom lekterapeuten upp och lekte valdigt hangivet.

V: Lekterapeuten kom med ny energi som kunde leka med Klara och det bérjade att lossna nar
hon fran lekterapin kom. Klara bérjade acceptera och ville leka lite fast hon var trétt och sjuk.
Hon ville leka sjalv med lekterapeuten och vi fick lamna rummet vilket vi nastan aldrig fick.

En lekterapeut kan ses som en friskflakt som kommer med ny energi till barnet och barnet ges
ett tillfalle att glomma sin sjukdom for en stund. Ett barn leker sig igenom livet och leken &r
viktig for ett barn dverlevnad. Trots att Klara var sa sjuk sa kunde hon pa sitt egna satt tillgodo
gora sig leken och uppfatta den. Och Klara accepterade att vardnadshavarna kunde lamna
rummet sa att hon kunde fa en egen tillsammans med lekterapeuten.

V: Lekterapeuten kommer upp med mycket leksaker, den mojlighet vi fick var ju att de kunde
styra utifran barnens intressen, och vilka leksaker som de skulle komma upp med.

V: Oftast nar vi var pa sjukhuset sa var vi pa rummet och da kom en lekterapeut upp. En gang
akte lekterapeuten Bobbycar med honom och det tyckte han var kul.

En inbokad tid med en lekterapeut innebér att det i forvag kan tas reda pa vilka intressen barnet
har sa att lekterapeuten vid nasta session kan ta med sig detta for att fanga upp barnet. Detta ger
barnet en mojlighet att sjalv kunna kanna att de kan bestimma 6ver nagonting sjalva och
vidbehalla en kénsla av kontroll. Nar lekterapeuten kommer och besoker barnet géller det att
lekterapeuten agnar all sin tid at barnet och att leken sker pa barnets villkor.

7.6.2 Konsultsjukskoterska som ett nav

Konsultsjukskoterskans arbete ar viktigt for alla som arbetar med barn som har cancer eller ar
pa vag mot ett tillfrisknande och for vardnadshavarna. Konsultsjukskoterskan kan ses som ett
nav som haller ihop informationen kring ett barn och ar den som aker ut till férskolorna for att
informera om cancer och dess konsekvenser och om barnet.

V: Sen vill jag tillaga att Anna ar det tredje barnen med cancer pa den férskolan pa valdigt
kort tid. Och det har med konsultsjukskoterskan och forskolan hade de ju redan gjort.
Konsultsjukskoterskan skotte kontakten med forskolan och bokade tid med nagon hér ifran och
jag fick rapport.

V: Kontakten har ju inte bara varit med Anna utan aven for Annas syster som gar i ettan. Och
konsultsjukskoterskan har ju varit pa skolan och informerat personalen och pa fritids.

V: Konsultsjukskdaterskan akte ut till forskolan och beréttade om oss, men i forskoleklassen var
det en annan konsultsjukskéterska.

Konsultsjukskoterskan ar den person som aker ut till forskolan och skolan och ger information.
Samverkan med skola och forskola kan ses som viktig eftersom en konsultsjukskoterska kan
ses som en expert inom detta &mne och &r avgoérande for att pedagoger som arbetar inom
forskolan och skolan far adekvat information.
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V: Konsultsjukskoterskan har kommit som en representant av kunskap och information. Det
samspelet med konsultsjukskéterskan, bra kontakt med utbildningar och prata med barnen. Det
ar en véaldigt viktig spelare. Konsultsjukskaterskan ar ju den som haller ihop detta.

Konsultsjukskoterskan ses som en viktig ’spelare” och ér en person som vardnadshavarna kan
lita pa men &ven en person som har ett stort barnperspektiv och besitter ett barns perspektiv
vilket behovs for att samtala med barn kring svara fragor.

V: Och nu &r ju konsultsjukskoterskan lanken och det ar ju den som vi ringer till och klagar
hos. Det var ju perioder som var jobbigt som att be om saker ifran skolan och férskolan och
som vi kanske till en borjan fick nej sa som budgeten och vi brét ju ihop och da klev
konsultsjukskdterskan in direkt, och tok taktpinnen. Konsultsjukskoterskan vet vad vi har ratt
till.

Ndr ett barn far cancer, tar det pa vardnadshavarnas krafter att orka med vilket kan resultera i
att motgangar blir extra jobbiga. En konsultsjukskéterska vet vad bade barn och vardnadshavare
har réatt till och kan som i detta fall agera som ett stod som tar 6ver och hjalper vardnadshavarna
igenom det som kanns svar och fungerar som ett sprakror. Vardnadshavarna orkar inte ta striden
eftersom det kan finnas sa mycket annat som &r viktigare och da trader konsultsjukskoterskan
in i bade sma och stora fragor.

V: Jag vet att konsultsjukskoterskan var pa oss och fragade om forskolan och jag minns att jag
blev irriterad. Sa kunde jag kédnna dar och da, men efterhand sa kan jag ju forsta. De har ju
sett forskning om att det ar viktigt att halla kontakten, men dar och da var det sadant trauma
for oss. Jag orkade inte ta in det dar och da.

En konsultsjukskaterska maste ha en fingertoppskansla i sitt arbete och palast inom den senaste
forskningen. Konsultsjukskaterskan vet med sig om att det ar viktigt att behalla kontakten med
forskolan och hur ibland avgérande det kan vara for ett barn som &r sjukt. En vardnadshavare
orkar inte alltid med att prata om sadant som for stunden verkar ovésentligt och kan bli irriterade
Over detta trots att denna vet med sig om att det &r viktigt.

7.6.3 Summering

Konsultsjukskoterskan star for mycket av samverkan med forskolan och skolan och detta
fungerar som en stéttepelare for vardnadshavare och for personal som arbetar inom skolan. Men
aven en person som star for mycket kunskap och som vet vad vardnadshavare har ratt till och
vad som ar skolans skyldighet gentemot ett barn som &r i behov av extra anpassningar och
sarskilt stod. Nar ett barn som é&r isolerad pa sjukhuset pa grund av infektionsrisk sa ar det
viktigt att en lekterapeut kommer och leker med barnet, kommer med ny energi och som gor
att barnet kan glémma av sin cancer for en liten stund. En lekterapeut kommer och leker pa
barnets villkor och har med sig saker efter barnets intressen.
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7.7 Forskollararens syn pa samverkan

Nedan presenteras tva kategorier och fyra subkategorier for att utrona forskollararens syn pa
samverkan mellan vardnadshavare och lekterapin. For att forstarka tillforlitligheten anvander
jag mig ut av citat fran forskollararna. Kategorierna fran dessa tre intervjuer landade i ar Social
utmaning i férskola, och Vardnadshavare och lekterapi samverkar. F star for forskollarare

Figur 4. Subkategorier och kategorier.
Subkategorier Kategorier
Barnen vill bestdmma Social utmaning i férskolan
Behdover hjalp och stod
Ser till barnets utveckling och det basta for | Vardnadshavare, lekterapi och
barnet. konsultsjukskoterska samverkar
Konsultsjukskdterska och lekterapi som
haller i tradarna

7.7.1 Social utmaning i forskolan

Nar ett barn &r pa vag att tillfriskna fran cancer och borja forskolan igen kan barnet stéta pa
olika sociala utmaningar. Samtidigt som barnet vill bestamma i olika situationer och fa sin vilja
fram behover barnet stéttning och hjélp i sina utmaningar.

7.7.2 Barnen vill bestamma

Gemensamt for forskoll&rarna &r att barnen enligt dem ligger efter i de sociala samspelen med
andra barn, att det kan uppsta brak och det kan bli en utmaning for barnen. Och ett barn som
varit borta sa lange gor att de sociala koderna kan glémmas bort.

F: Det sociala samspelet ar inte dar det borde vara. Hon vill ju garna styra och garna vara
med och lek men anda leka bredvid.

F: Det &r de har sociala utmaningarna som blir en problematik.

Ett barn som har legat pa sjukhus lange och blivit isolerad gor att barnet inte har haft nagon
kontakt med andra barn. Detta kan utmynna i att barnet vill bestamma i leken och far sin vilja
igenom eftersom det sociala samspelet inte har fatt tranats med andra barn, utan de har istallet
fatt leka med vuxna som tillatit barnet bestamma i leken.

7.7.3 Behover hjalp och stéd

Barnen behodver hjalp och stéttning for att komma tillbaka i férskolans rutiner med allt vad det
innebdr och det kan behdvas en plan for extra anpassningar for att goéra det basta for barnet.
Forskollarare maste se till situationen nar det géller barnen som tillfrisknat fran cancer och
forsta att barnen behdver hjalp och fangas upp nar de befinner sig i svarigheter.

F: Har man upplevt det har som hon har upplevt sa blir man i behov av hjalp.

F: Vi hade ett samtal med foraldrarna dar vi fick veta bakgrunden om sjukdomsbilden och hur
vi skulle forhalla oss pa forskolan.

36



F: Hon har ju varit ifran, det har ju varit med motoriken, en del att ta igen och det kan vara
jobbigt.

Forskollararna forklarar att barnen &r i behov av hjalp men ocksa en forstaelse och empati infor
barnen att olika situationer kan bli svara och att barnet behdver hjalp. Genom att ha mote och
en samverkan med vardnadshavare sa kan forskollararna veta hur de pa bésta sétt kan stotta
barnet.

7.7.4 Summering

Nar barnen borjar pa forskolan kan det uppsta olika svarigheten nar det galler det sociala
samspelet med andra barn och barnen behdver hjalp och stéttning i detta. Det finns en forstaelse
fran forskollararnas sida och det &r viktigt att det finns en fungerande samverkan kring detta.

7.8 Vardnadshavare, lekterapi och konsultsjukskoterska

samverkar

Forskollararna som jag intervjuat sager att det &r viktigt att ha en god kommunikation. Tva
vardnadshavare har skrivit brev till férskolan och forklarat hela sjukdomsbilden och forklarat
att barnen har ett lagre immunférsvar. Aven samtal med vardnadshavarna har varit en viktig del
av samverkan.

7.8.1 Ser till barnets utveckling och det basta for barnet.

Samverkan mellan vardnadshavare och forskolan har fungerat och det kan bero pa att de har
arbetat sa nara for att den gemensamma samsynen skall ligga pa barnets béasta och se till
utvecklingen.

F: Mamma har varit fantastisk, varit med Anna och de har ju gatt har, kanske en halvtimma,
en timma, en liten stund sa lange som Anna har orkat.

F: Alltid haft kontakten, med kompisar hela tiden och hon har ju funnits med. Pa férskolan hela
perioden och det har var sa roligt att det blev sa.

F: Nar hon borjade hos oss s& hade vi ett inskolningssamtal, dar mamman berattade hela
sjukdomshistorien, vad som var viktigt.

Barnens vardnadshavare har alltid varit valkommen pa forskolan och delat den gemenskap som
barnen har haft med sina vanner pad forskolan och forskollararna tillsammans med
vardnadshavare sett till barnets basta och utveckling pa forskolan pa. Forskollararen namner att
det ar sa viktigt att det skapas en bra samverkan och kan gladjas at det.

F: Vi fick ett brev fran mamma som hon ville att vi skulle ge ut till de andra foraldrarna med
en bild pa.

F: Annas mamma hangde upp det har brevet till féraldrarna och de ringer till henne for att
anmala om nagot barn &r sjuk och det ar bara for att de ska veta.

F: Foraldrarna har varit valdigt engagerade i sitt barn och sett till att hon inte har sa langa
dagar har.
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Forskollararna namner att vardnadshavare har sett till barnets basta och att de har forsokt att se
till att de inte vistas sa langa dagar pa forskolan. Breven som vardnadshavarna skickade ut med
information har inte enbart varit for pedagogerna utan aven for andra vardnadshavare till andra
barn pa forskolan med en férhoppning att det skall skapas en forstaelse och empati infor de
sjuka barnen och att familjen kan behdva hjalp.

7.8.2 Konsultsjukskoterskan och lekterapi som haller i tradarna
Forskollararna berattar hur viktig kontakten mellan konsultsjukskoterskan och lekterapin och
hur de har hjalp dem.

F: Konsultsjukskoterskan har haft kontakt med oss pa forskolan déar vi blivit inbjudna till en
dag tillsammans med lekterapin och pratat om hur de arbetar kring barnen.

En dag per ar bjuder lekterapin och konsultsjukskoterska in till ett gemensamt tillfalle dit
forskollarare kan komma som arbetar med barn som har cancer eller & pa vdg mot ett
tillfrisknande for att fa information och hur de arbetarmed barnen. Detta ar ett tillfalle for
forskollararna att ta del av andras tankar, hur andra arbetar med barnen och som kan gora att
forskollararna inte kanner sig sa ensamma med sina tankar.

7.8.3 Summering

Vardnadshavarna ser till sitt barns basta och samverkar med forskolan. Ett brev till 6vriga
vardnadshavare pa forskolan skickas ut och detta kan hjalpa till att skapa en forstaelse mot
barnet och familjen. Vardnadshavarna deltar dven pa forskolan vilket gor att de kan fa en inblick
i forskolan och hur barnen har det. Traffen pa sjukhuset tillsammans med lekterapin och
konsultsjukskoterska ar viktig for forskollararna.
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8. Diskussion

| detta avsnitt kommer jag att fora olika diskussioner och bdrja med en metoddiskussion for att
sedan fortsatta med en teoridiskussion. Det storsta ljuset kommer att riktas mot
resultatdiskussionen dar materialet fran intervjuerna kommer att behandlas och dar mina
fragestallningar kommer att besvaras.

8.1 Metod och teoridiskussion

For att kunna svara pa mina fragestallningar anvandes en kvalitativ ansats dar intervjuer lag till
grund. Syftet med min studie har varit att se pa samverkan mellan valda aktorer. For att komma
pa djupet med mina kvalitativa intervjuer har jag satt mig in i deltagarnas perspektiv och sokt
kunskaper vilket gav mig en forforstaelse och ett fordjupat perspektiv. Detta gjorde att mina
intervjuer kunde besta av 6ppna samtal och att de kunde floda fritt. S& har i efterhand kan jag
inte se hur jag skulle kunna arbeta pa ett annat satt och jag ar néjd med mitt val av ansats. Vid
varje intervju har jag forklarat syftet med min studie och deltagarna har haft mina
fragestallningar i bakgrunden och som stod nar jag har stallt foljdfragor. Att intervjua
vardnadshavare till barn som har eller haft cancer har varit en svar uppgift och skorheten inom
detta amne har gjort att deltagarna har fatt prata fritt men mot ett bestamt mal, det vill sdga mot
mina fragestallningar. Jag som intervjuare hade inte kunnat sitta dar med ett fardigt
frageformulér och tvingats avbryta deltagarna med fragor som kanske inte var just passande for
det som deltagarna ville prata om just da.

Vid transkribering av intervjuerna (vilket var ett modosamt arbete) gjorde att jag trots min
forforstaelse och vidgade perspektiv infor detta amne lyssnade pa mig sjalv och kunde hora att
jag ar en ovan intervjuare. Ibland kunde jag utrdna att jag pratade lite for snabbt och att jag
ibland stakade mig fram. Att intervjua ar nagonting som kraver traning och det kravs manga
intervjutillféllen for att bli en béattre intervjuare.

Nar det géller analysmodellen i resultatdelen har den metoden gett mig viktig kunskap vilket
jag tror att jag hade missat om jag anvant mig av en annan metod. Att ga fran det specifika till
det generella i resultatet gjorde att jag fick en insikt hur det gar att analysera ett material pa
djupet och att mina fragestallningar blev besvarade pa ett sddant sétt som jag 6nskade. Dock ar
denna metod omfattande och tidskrdvande men gedigen.

Att soka efter vardnadshavare till barn som har eller som tillfrisknat fran cancer har varit ett
arbete som kravt sin tid och det har inte alltid varit problemfritt. Detsamma har géllt
forskollarare till barnen och det har kravts manga telefonsamtal och e-mailkontakter for att
komma till skott. Att forska innebér att vagen till en fardig produkt, vad det &n ma vara, kan
kantras av dilemman och svarigheter och det &r viktigt som forskare att ha detta i beaktning och
att det ibland kan beh6vas en annan vég att na sitt mal.

Tidigare skrev jag om min studies generaliserbarhet att den kan visa sig svag och det ar nagot
som jag haller fast vid. | efterhand kan jag dock se att den tillsammans med tidigare forskning
kan visa pa indikationer hur en samverkan kan vara mellan lekterapin, vardnadshavare och
forskolan kring barn som har eller tillfrisknat fran cancer. Validiteten och reliabiliteten i min
studie kan och borde diskuteras. Min undersokning har vilat pa 6ppna samtal utan intervjufragor
dar informanternas samtal har fatt floda fritt. De har fatt luta sig mot mitt missivbrev (Bilaga
1.) och detta skulle kunna tolkas som svag reliabilitet och validitet. Dock har intervjuerna
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transkriberats pa ett sadant satt att en annan forskare kunnat ta éver och géra om studien och
komma till ett liknande resultat. Jag anvander mig har av ordet liknande eftersom det & min
egen tolkning som ligger till grund i analysen av materialet. Jag har litat pa mina informanter
att den information de gett mig ar uppriktig och arlig och att min forforstaelse infor amnet ar
korrekt.

For att gd pa djupet i min studie valdes livsvarldsfenomenologi och den ekologiska
systemteorin. Dessa valdes med tanke pa studiens utformande och vilka jag trodde bast skulle
kunna svara pa mina fragestallningar. For att komma at mina deltagares berattelser passade
livsvarldsfenomenologin in eftersom varje manniska bér pa sin egna livsvarld och ar utifran
varje manniska. Ingen ménniskas historia ar den andra lik och jag ville verkligen ta min an
berattelserna sa som det visades for mina deltagare utan att stalla raka fragor eller fragor som
utgick fran nagot frageformular. Vid intervjuerna av vardnadshavarna fick jag ta del av deras
livsvarld och hur svar och komplex den visade sig for dem och hur de pa nagot sétt sokte hopp
och mening i det kaos som de upplevde. Jag fick dven erfara hur deras horisont forflyttade sig
och hur vérlden forandrades for dem och hur de kdmpade sig igenom sin kris och trauma, och
samtidigt hur de bar sitt barn igenom detta. Denna ansats gav mig redskapen, begreppen och
forstaelsen for hur jag skulle ta mig an denna studie pa basta satt och jag kan inte se att jag hade
kunnat anvanda mig av en annan ansats.

For att vidare ringa in detta sa valdes en systemteori dér jag kunde se hur det hanger ihop och
luta mig mot detta. Att se hur samverkan mellan lekterapi, vardnadshavare och forskola
samverkat, synliggjorde vikten av ett barns ateranpassning till forskolan. Bronfenbrenners
ekologiska systemteori gjorde att jag kunde binda ihop sécken och studera narmare pa hur
viktigt det & med en fungerande samverkan och moten for att arbeta kring ett barns bésta. |
resultatdiskussionen gar det att se vad som hander vid tillexempel mikro och meso nivan, men
det gar aven att spekulera kring vad som skulle kunna anda ifall ndgon av dessa foll isar. Min
studie har alltid haft barnet i centrum eftersom fér mig har det varit viktigt att vuxna som arbetar
med barns ska utga fran barnets basta. Den ekologiska systemteori har hjalpt mig i mitt sokande
for se hur delar (vardnadshavare, forskollarare, lekterapeuter) blir till en helhet, men &ven hur
de olika delarna samverkar och paverkar ett barns maende.

8.2 Resultatdiskussion

| denna del kommer min resultatdiskussion att presenteras. Jag kommer att presentera varje
kategori var och en for sig i syfte med att kunna svara pa mina fragestéllningar. Min studie har
lag generaliserbarhet eftersom det i detta fall &r tva lekterapeuter, tre forskollarare som beréattar
om sitt arbetssatt samt tre vardnadshavare som beréattar om sin upplevelse av samverkan. Dock
kan det ge inspirerande tankar och upplevelser till hur tillvagagangssattet ar i samverkan med
forskolan.

8.2.1 Lekterapeuternas syn pa samverkan

For att relationen skall bli sa bra som mojligt mellan lekterapin och forskolan &r det viktigt att
det etableras en kontakt snarast mojligt ndar barnet insjuknat i cancer. | detta stadie ar det
vardnadshavarna som har det juridiska ansvaret att godkanna detta och vilket innebar att
vardnadshavarna dger ansvaret ifall kontakten etableras eller ej (Foraldrarbalken, 1949:381).
Detta gor att lekterapeuterna blir beroende av vardnadshavarnas stéllningstagande ifall en
kontakt kan etableras. Darcy (2015) visar for att barnet skall fa det sa bra som mojligt under sin
sjukdomstid &r det viktigt att barnet fortfarande ha en kontakt med sin forskola. Om detta sker,
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om vardnadshavaren nekar till kontakt, sa borde det finnas en alternativ vag for att etablera en
kontakt ifall vardnadshavarna sager nej till en samverkan. Att bli langtidssjuk som barn innebar
att man berdvas sin tid fran forskolan som ar en sadan viktig kontext for barnet och det kraver
manga behandlingar for att bli fardigbehandlad. Fran empirin gar det att utlasa att kontakten
mellan forskolan och lekterapin kan fa sig en torn men att det pa sikt inte behover sta for
nagonting som &r negativt, men aven att kontakten mellan vardnadshavarna minskar nar
tillexempel barnen &r under dagvard. Detta kan ses som att vardnadshavarna har fatt egna
verktyg att std pd egna ben, att de sjalva har hittat sina strategier till att sjalva skapa en
fungerande samverkan men forskolan utan lekterapins hjalp och har kan jag halla med
lekterapeuterna att detta &r den basta av tva varldar, att lekterapins kontakt ebbas ut och att
vardnadshavarna tar 6ver. | sin kontakt med forskolan fa vi inte glomma barnets vég att hitta
sina egna strategier till sin egna samverkan med sin forskola, vilket ar viktig och Darcy,
Knutsson, Huus och Enskar (2014) menar att barn gor detta for att sjalv kunna bibehalla kanslan
att befinna sig pa forskolan trots sin franvaro. Nar barnen hittar sina egna strategier till forskolan
for att kunna behalla kénslan av att befinna sig pa forskolan trots franvaro, anvander sin barnet
av sitt KASAM, sitt sétt att finna kdnslan av ett sammanhang (Antonovsky, 2005). Barnet gor
det obegripliga begripligt, det ohanterbara hanterbart och det som inte kdnns meningsfullt blir
meningsfullt.

Forskollararna kan kénna sig vilsna och i ett stort behov av information kring det sjuka barnet
och Darcy, (2015); af Sandeberg (2011) visar att det finns brist pa en handlingsplan, att de
saknas erfarenheter eller information kring det sjuka barnet. Har kan jag se att lekterapin med
andra professioner som arbetar kring barnet, banat i vag for att gora en sada bra samverkan som
mojligt med forskola. En inbjuda en gang per ar med syfte med att ge information om
langtidssjuka barn &r en bra grund att sta pa, men ocksa en samlingsplats for forskollarare att
inte kdnna sig isolerade eller sjalva med sina tankar och fragor. Detta gor att det finns utbildning
att tillga kring de som arbetar inom férskolan och att forskolan pa sikt gora sig en egen
handlingsplan om det ej finns. Forskolldrarna har dven tillgang till den broschyr som lekterapin
skapat for att fa information och hur de kan ga tillvaga for sétta barnets basta i forsta rummet.

Lekterapins samverkan med forskolan visar att de tillmétesgar barnet behov genom att behalla
kontakten med forskolan den tid som barnet vistas pa sjukhuset. Att ge barnet minnen fran
forskolan och vannerna som ar dar &r viktigt for barnets utveckling och Darcy (2015) visar att
sma, sma saker som att ha sin krok kvar med sitt namn eller kanske en bild. Syftet med att
bygga upp en liknande pedagogisk verksamhet pa lekterapin i samrad med forskolan visar pa
att samverkan fungerar och att barnets basta satts i centrum. Genom att arbeta pa detta satts far
barnet hjalp i sin process att lattare vistas pa forskolan i ett forsok att leva det liv de hade innan
sin cancerdiagnos, men ocksa en stravan i att ge barnet en igenkanningsfaktor nar de vistas pa
forskolan. (Darcy, 2015: af Sandeberg, 2011).

8.2.2 Vardnadshavarens syn pa samverkan

Nar ett barn insjuknar i cancer kastas hela familjens livsvéarld omkull och Bjork, (2008); Bjork,
Weibe och Hallstrém, (2005, 2009) kom fram till i sina studier att stressen ar enorm och livet
levs i det okanda. Stravan att forséka leva ett sa normalt liv dar allt skall vara som vanligt blir
svar och har kan forskolan fungera som ett stod och en lank mellan den verklighet som familjen
lever i och sa som livet var innan barnet insjuknade, forklara Darcy, Knutsson, Huus och Enskar
(2014). Barnen star infor svara sociala utmaningar nar de kommer tillbaka till férskolan (Darcy,
2015) vilket gor att en samverkan med forskolan under sjukdomstiden vilket blir viktigare och
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att tryggheten for barnen blir stabil. Tva vardnadshavare i min studie vittnar om att nar deras
barn blev sjukt foll varlden sonder och familjen hamnade i en djup kris och ett trauma och de
orkade bara med det som var det nédvéndigaste och de blev tacksamma mot forskolan eftersom
forskolan holl kontakten med familjen och férskolan forvantade sig inget tillbaka. Pa grund av
sjalva sjukdomen och franvaron fran forskolan blev det viktigt att upptrappningen till férskolan
skedde langsamt och stabilt, och det blev pa barnets och familjens villkor (Bjork, Nordstrom,
Wiebe & Hallstrém, 2005).

Nar barn som drabbats av cancer blir franvarande fran forskolan, vilket kan innebar att barnet
forlorar den sociala kontexten som andra barn lar sig och som blir sa viktig for ett barns
utveckling som Darcy, Enskér och Bjork (2019) visar i sin studie, vilket kan ge en kansla av
utanforskap. Deras studie visar att barnens lek vilket blir i interaktion med vuxna och omges av
vuxna, Vilket kan innebdra att barnen glommer hur de skall samspela med andra barn som
vardnadshavarna sager i min studie och att detta har varit en av de svara utmaningarna nar
barnet borjat sin upptrappning i férskolan. Ateranpassningen till férskolan blev en besvérlig
start och detta kan ha att med att gora att barnet nastan uteslutande lekt med vuxna manniskor.
Barnet har setts som skort vilket har lett till att barnet fatt som det ha velat och dominerat i
leken vilket sedan blev en krock nar barnet ateranpassats med andra barn pa forskolan. Att ha
forlorat mycket av den sociala interaktionen med andra barn som &r sa viktig (Bjork, Nordstrom,
Wiebe & Hallstrom, 2005) gor att barnet kan kanna sig vilset.

Samverkan mellan forskolan och vardnadshavarna blev viktigare under barnets tidigare
behandling men sa lange som barnet &r inskriven pa forskolan sa skall férskolan samverka med
hemmet vilket star i Skollagen, kapitel 8 § 11. Vardnadshavarna i min studie ar ytterst
tacksamma och nojda med férskolans samverkan och arbete, och tack vare dagens teknik sa har
samverkan kunnat se ut pa olika satt. Vardnadshavarnas tacksamhet Gver att det ar forskolan
som har tagit forsta kontakten pa ett tidigt stadie och behallt kontakten hela vagen, gjorde att
det underlattade for barnet nar det kom tillbaka till forskolan och att allt pa forskolan sag ut
som det brukade for barnet (Darcy, 2015). Burley Moore, Kaffenberger, Goldberg, Mi Oh, och
Hudspeth (2009) gjorde en studie i USA dar de bland annat intervjuade 59 vardnadshavare.
som visar att vardnadshavare méts av ett bristande perspektiv och engagemang, men min studie
har inte kunnat visa nagot sadant.

Nar barnet fick ork att besoka forskolan igen kunde kontakten se ut pa olika satt. Allt fran att
sta pa garden efter stangning, sitta i sandladan en timma eller att enbart traffa sin forskollarare
sporadiskt i samhallet dar familjen lever har gjort att barnet har k&nt en samvaro med sin
forskola (Darcy, Knutsson, Huus & Enskar, (2014) och deras forskning visar pa att det finns
pedagoger pa forskolan som har ett professionellt bemdtande och arbetar for ett barns béasta.
Men deras forskning visar dven pa att det finns pedagoger som inte arbetar s& men vilket aldrig
varit aktuellt i min studie.

Vid barnens sorg och saknad efter sin forskola sa har det sett olika ut for barnen. Tva
vardnadshavare, forklarade att nér de berattade om forskolan sa som att visa bilder, teckningar
eller laste ett brev som hade skickats till barnet sa reagerade barnet genom att bli ledsen vilket
resulterade i att vardnadshavarna inte pratade sa mycket om forskolan. Detta kan ha varit en
reaktions pa en sorg och en saknad vilket Darcy, Knutsson, Huus och Enskar (2014); Darcy,
(2015); Darcy, Enskéar och Bjork (2019) kom fram till i sina studier. Deras forskning visar pa
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att ett barn kan kénna sig isolerat, saknar sina vanner pa forskolan och att livet skall bli som det
var innan.

Vardnadshavare i min studie beskriver sitt barns cancer som trauma vilket & en enorm
pafrestning for bade kropp och sjél vilket Gerge (2013) redogér for och nér ett barn utséatts for
ett trauma kan det handa att barnet far svart att sétta ord pa de kanslor, kaos och stress och
reaktionen blir i stallet grat och att barnet gar in i sig sjalv.

En annan vardnadshavare beskriver att barnet inte alls har saknat sin férskola eller vannerna
dar. Detta kan vara resultatet av att samverkan mellan alla inblandade aktérer har fungerat pa
bésta sett och att barnet har varit inblandad fran borjan och att barnet har kéant att vannerna pa
forskolan alltid har funnits med.

Vardnadshavarna beréttar att arbetet fran lekterapi och konsultsjukskoterskan varit exceptionell
och fungerat som ett nav under sjukdomstiden och ibland &ven som ett andrum for
vardnadshavarna och det har framkommit att vardnadshavarna upplever att Lekterapin och
konsultsjukskoterska har arbetat ndra varandra. Den specialpedagogiska verksamhet som
lekterapin erbjuder innebér bland annat att formedla trygghet och positiva tankar (Lekman &
Svensson, 2008) men &ven besitta stor kunskap kring lek som bearbetning, barn psykiska
utveckling och inta ett salutogent forhallningssatt (Ljungstrom, 2000). Nar vardnadshavarna
benamner lekterapin sa beréattar det att det varit som en frizon och att det har varit befriande att
fa hora sitt barn skratta. Och nar barnet inte orkat leka eller pa grund av infektionsrisk inte
kunnat besoka lekterapin sd har en lekterapeut besokt barnet i sjukhusrummet som
vardnadshavarna beskriver som en ny kraft och ny energi. Vardnadshavarna beskriver den
fingertoppskénsla som lekterapeuten haft och lyhordheten ifor barnets signaler.

8.2.3 Forskollararens syn pa samverkan

Nar ett barn behandlas mot cancer innebér det en lang tids franvaro fran forskolan och fran
vanner och pedagogerna dar. Detta innebér att barnen forlorar det sociala sammanhanget som
finns pa forskolan. Darcy, Enskéar & Bjork (2019) visar i sin forskning att eftersom barnen
nastan enbart & med vuxna under sin cancerbehandling sa kan de gldmma hur det ar med den
sociala kontexten med andra barn vilket &ven (Darcy, 2015; af Sandberg, 2011) forklarar i sina
studier. Detta kan innebara att det uppstar konflikter pa férskolan och att barnen dominera i
leken och fa sin vilja fram och inte alls nojer sig med att fa sta tillbaka. Bjork, Nordstrom,
Wiebe och Hallstrom (2005) har i sin studie kommit fram till att den sociala kontexten kan fa
sig en torn och barnen kan kénna sig vilsna pa forskolan. Detta ar nagonting som forskollararna
i min studie har bevittnat och de har sett hur besvarligt det kan bli for barnen. Férskollararna
har inte alltid vetat hur de skall gora vid situationer som dessa och har kan det behdvas st6ttning
och hjalp med tillexempel en handlingsplan fran ledningen i forskolan eller skolan som
forskollararna kan tillhandahalla. For att hjalpa barnet genom sin kris och sitt trauma kan
vardnadshavare och forskollarare ha ett mote dar de i samspel kommer fram till vilka/vilken
cooping strategi som de tillsammans med barnet kan anvanda for att hjélp barnet igenom sina
kanslor. Barnen ska bli bemotta med respekt och adekvat kunskap fran forskollararna sa att de
kan arbeta for en trygg tillbakagang till forskolan och Barnkonventionen artikel 3 (barn bésta
skall komma i framsta rummet) stddjer detta men dven Lahteenmadki, Huostila, Hinkka, och
Salmi (2002) studie visar att det skall finnas utbildning for personal som arbetar inom skolan.
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For att gora det sa bra som majligt for barnen pa forskolan ar det viktigt att det finns en
samverkan med vardnadshavarna, sa viktig att i Skollagen, kapitel 8 § 11 skriver att det skall
det finnas en samverkan kring barnen vilket innebdr att det &r lagstadgat. Forskollararna i min
studie har visat sig vara tacksamma for den samverkan som funnits mellan vardnadshavarna
men aven mellan lekterapin och konsultsjukskéterskan. Vardnadshavarna har varit valkomna
till forskolan och vara dar med sitt barn och upptrappningen har fatt ta den tid som kravts och
Darcy, Enskdr & Bjork (2019) studie visar hur viktigt det &r att det finns en fungerande
samverkan.

For samtliga forskollarare ar inbjudan till lekterapin tillsammans med konsultsjukskdterskan
viktig. Denna dag har varit ett tillfalle for att dela tankar, erfarenheter, men &aven att fa
information om hur det pedagogiska arbetet kan skotas kring barnen. Darcy, Knutsson, Huus
och Enskér (2014) studie visar hur viktig roll konsultsjukskoterskan ar som blir en expert kring
barnet och sjalva sjukdomsbilden och fungerar som en informationskanal till forskolan.
Konsulssjukskoterskan ar den som haller kontakt med forskolan och vet hur viktig kontakten
med forskolan &r. Samverkan mellan forskola och vardnadshavare kan dven se ut pa olika satt.
Brevet som vardnadshavarna gav till forskolan kan ses som en samverkan till de Gvriga
vardnadshavarna pa forskolan. Forskolan har tacksamt tagit emot detta och placerat brevet
synligt i tamburen pa forskolan for att ge de 6vriga vardnadshavarna en forstaelse éver hur ett
barn tillexempel kan bli infektionskénsligt av sin behandling.

8.2.4 Samverkansbegreppet

Syftet med min studie var att belysa samverkan kring forskolebarn som har eller tillfrisknat fran
cancer. Diskussionen visar att samverkan har fungerat och Jakobsen och Lundgren, (2013)
menar det 6kar kanslan av gemenskap, delaktighet, inflytande samt en mojligheten att paverka
sin situation. Lekterapeuterna, vardnadshavarna och forskollararna har samverkat, den har skett
kontinuerligt samt att de utgatt fran ett barnperspektiv. Min studie har en lagre
generaliseringsbarhet da deltagare &r fa till antalet. Dock har jag diskuterat att studien kan vara
en sprangbrada till vidare forskning som férhoppningsvis véckt en nyfikenhet. Tidigare
forskning (Darcy, 2015; Darcy, Knutsson, Huus och Enskér, 2014; af Sandeberg, 2011;
Lahteenmaki, Huostila, Hinkka, & Salmi 2002) visar att vardnadshavare har bemdtts av
bristande empati, bemétande, forhallningssatt, barnen inte har blivit tagna pa allvar samt
konflikter inom det administrativa. Det var just en av fragor som vackte min nyfikenhet att gora
denna studie for att se om detta var nagot som jag skulle traffa pa. | min studie synliggjordes
inte detta, da alla informanter berattar om en samverkan som har varit tillfredstallande och
fungerat. Dock bor det ligga en atanke att tidigare forskning visar att samverkan inte visat sig
vara tillfredstallande i alla situationer. Samverkan &r lagstadgad i Skollagen i kapitel 8 §11
vilket innebér att detta ar ndgonting pedagoger inom forskolan maste forhalla sig till. Att inte v
samverka ar alltsd en forseelse mot skollagen. Samverkan ska ske ur ett barnperspektiv
(Jakobsen & Lundgren, 2013) och utgar fran en helhetssyn pa manniskan.

8.3 Systemteoretiskt perspektiv

Med barnet i centrum sett utifran Bronfenbrenners ekologiska systemteori kan vi se arbetet
mellan lekterapi, forskolan och vardnadshavare forstas utifran att barnets utveckling sker i
manskliga interaktioner i den miljo som barnet befinner sig i (Harkonen, 2007). Barnet star i
interaktion med sitt microsystem som i detta fallet ar lekterapi, forskola och vardnadshavare
och Askland och Satagen (2014) menar att det inte gar att utskilja barnet ifran sitt microsystem
eller de andra systemen. Detta visar &ven att barnet &r i en beroendestallning av alla systemen
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utan att kunna paverka om nagot av dem skulle ga sonder. For att arbeta efter barnets basta
samverkar de som befinner sig i mesosystemet som i detta fall ar lekterapi, forskola och
vardnadshavare. | barnets mesosystem ser vi att vardnadshavarna samverkar med inblandade
aktorer och dven sjukvarden som ar livsavgorande for barnet. Nar ett barn insjuknar i cancer
blir det vardnadshavarna som haller i interaktionen kring barnet for att se till dess basta, och
aven att detta sker i barnets mesosystem sa paverkas barnets mikrosystem (Havneskold &
Risholm Mothander, 2011) For att barnet skall utvecklas at ratt riktning, kdnna samhorighet
med forskolan s& ar det av storsta vikt vardnadshavare, lekterapeuter och forskollarare
samverkar, vilket jag kan se att de gor i min studie.

8.3 Livsvarldsfenomenologi

| Livsvarlden skall lekterapeuter, vardnadshavare och forskollarare motas for att utga fran
barnets basta och gora en samverkan mojlig. Bengtsson (2005) forklarar att livsvarlden ar en
social vérld med olika méten dar det sker en kommunikativ interaktion med andra ménniskor.
Ur ett samverkansperspektiv kan Den levda kroppen och Tid och rum ses som ett fenomen som
forandrats och det med vara livserfarenheter. Vart liv star infor en forandring dar var varld
forandrats och darmed har vi fatt nya erfarenheter. FOr att sitta barnet i centrum tar
lekterapeuten, vardnadshavare och forskollararen sina erfarenheter och moéts. Tid och rum
forandras med nya erfarenheter och den levda kroppen star inféor nya méten. Med nya
erfarenheter forflyttas horisonten och nya perspektiv i tillvaron tillkommer. Livet blir
annorlunda och en manniskas yttersta grans har forflyttats. For vardnadshavarna har horisonten
forflyttats i takt med nya erfarenheter och livet blir pa ett annat satt, men aven for barnet pa
forskolan som fatt sin horisont forflyttat.

8.5 Specialpedagogiska konsekvenser

Att arbeta inom lekterapin innebér att se barnet som helhet och utga fran ett salutogent
forhallningssatt. En lekterapeut ser till det sunda och det friska hos ett barn eller en ungdom
och hjalper dem att ta sig igenom det som kéanns svart och ibland ohanterbart. En lekterapeut
arbetar efter att ge barnet eller ungdomen en kénsla av sammanhang eller KASAM
(Antonovsky,2005) och gor att det som kénns obegripligt blir begripligt och hanterbart. |
lekterapins varld &r leken central och med hjélp av den sker olika bearbetningar. For att ett barn
eller en ungdom skall komma vidare i sin behandling och ges bést forutsattningar behdver
barnet vagledning och stéd genom hela krisen. Barn som vistas inom lekterapins varld och gar
pa forskolan kommer att i férskolans verksamhet behdva stéttning och hjélp. Tidigare forskning
(Darcy, 2015; Darcy, Enskar och Bjork (2019) visar hur svar det kan vara for ett barn att
ateranpassas till forskolan. | dessa fall kan en specialpedagog komma till forskolan och
handleda pedagogerna och végleda dem hur de skall beméta ett barn som befinner sig i en kris
sa att barnet blir bem6t med empati, forstaelse och kunskap och far hjélp med att hitta sina
cooping strategier. | en samverkan mellan vardnadshavare, lekterapeut och forskollarare ér det
viktigt att det finns redskap, kunskap och forstaelse. Det ar viktigt att specialpedagogen som &r
knuten till forskolan har kunskap kring arbetsséttet som lekterapin har.

8.6 Kunskapsbidrag

Nar jag sokte efter tidigare forskning sa fanns det mycket om barn och cancer i skolans vérld,
men ett fataligt inom forskolans varld. Jag fann nagra studier déar dven barn i férskolan som
hade cancer var med och hade fa ge sin rost. Att géra studier inom forskolan med barn som har
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cancer kan ge forskollarare en inblick i hur familjer har det och hur de k&mpar for att Gverleva
och for att fa ett fungerande liv. Min studie handlar om en inblick i familjernas liv och hur
samverkan med forskolan har sett ut. Detta ar en viktig studie da jag tror att det kommer att
behovas for forskollarare som tar emot dessa familjer sa att de kan fa reda pa hur en samverkan
kan se ut. Min studie kan bli ett kunskapsbidrag inom det kollegiala larandet for att ge kollegor
en djupare forstaelse infor barn som har cancer. Min studie kan dven appliceras pa familjer och
barn som &r borta en langre tid fran forskolan av olika anledningar. Det finns barn inom
forskolans vérld som ar inskrivna med som kommer till forskola sporadiskt. Dessa barn behdver
en handlingsplan och en samverkan med vardnadshavare sa att de forstar inneborden av att
vistas pa forskolan men dven hos forskollararna sa att de inte kanner att de bara ar pa besck pa
forskolan utan ar en del av en viktig gemenskap. | méte med barnen pa forskolan och dess
vardnadshavare kan pedagoger inte blunda for det som kénns skrammande och obehagligt. Det
ingd i vart arbete och i vart uppdrag att méta alla barn pa lika villkor och se till hela manniskan
Min studie kan ligga till grund for att soka kunskap kring hur en samverkan kan se ut och hur
den uppratthalles for barn och familjer som hamnat i kriser och trauman. Det &r av storsta vikt
att det finns en handlingsplan upprattad och att det finns en specialpedagog att tillga.

8.7 Slutord och forslag till vidare forskning

Att fa cancer som barn kan inget annat &n beskrivas som ett trauma och en djup kris fér hela
familjen och familjen kdmpar for att éverleva och stévar efter ett normalt liv (Farhman, 1993;
Cullberg 2006; Bjork, Weibe & Hallstrom, 2005; Raudalen och Schults, 2007) Genom mina
intervjuer har jag fatt svar pa mina fragestallningar och aven sett hur det systemteoretiska
perspektivet ser ut kring samverkan runt omkring barnet. Men dven hur lekterapin arbetar ur
det systemteoretiska perspektivet med den broschyr som delas ut. Forskolan ar en viktig arena
for barnen och genom den l&r sig barnen en social interaktion med andra barn. Né&r ett barn
insjuknar forsvinner denna del och barnet nér det kommer tillbaka stalls infor en viss
problematik (Darcy, 2015) som kan bli svart att hantera. Saknaden for ett barn kan visa sig vara
svar och det ar av storsta vikt att det finns en fungerande samverkan kring barnet och att alla
arbetar for ett barns basta. Vad som kom fram i min studie &r att konsultsjukskoterskan har en
otroligt viktig roll for alla inblandade och det var nagot som jag inte var beredd pa och detta
var det mest Gverraskande i min studie och jag hade garna velat veta mer inom detta omrade. |
de otaliga studier som jag last s& ar det nagra fa som namner konsultsjukskoterska, vilket jag
kan tycka vara anmarkningsvart, och da med nagra fa rader For familjerna i min studie har
konsultsjukskdterskan varit en av dem som varit den viktigaste personen och som en
vardnadshavare uttryckte sig “viktig spelare” som familjen har kunnat vinda sig till med vilka
fragor som helst som rort barnet, forskolan och forskoleklass. Vardnadshavarna har motts med
forstaelse och barnen med empati.

Nagra forslag pa fortsatt forskning och som jag funderade pa nar jag skrev min studie &r och
som jag anses fattas &r:

Hur kan vi veta mer om barns sorg och saknad under sin behandling? Jag saknade ett barns
perspektiv och fann enbart nagra fa studier inom detta amne.

Hur ser konsulssjukskoterskans arbete ut med barnen och familjerna och hur ser den forskning
ut som gjorde att konsultsjukskéterskan kom till genom Barncancerfonden?
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Pa vilket satt kommer barnen som drabbats av cancer ut i BHT (Barnhéalsteamet) och hur ser
arbetssattet ut dar?

Hur mar forskollararna nar de tar hand om barn och familjer som genomgatt trauman och kriser
som tillexempel cancer?

Hur kan specialpedagoger stétta familjer, barn och forskollarare genom sitt arbete?

Leken &r en viktig del i ett barn liv och genom den bearbetar de trauman, sorg och saknad. Hur
kan specialpedagoger eller forskollarare arbeta med leken som ldkande kraft?
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Bilaga 1
Missivbrev

Goteborg 2019 01 20
Jag heter Sara Hagberg, ar i grunden forskollarare och laser nu vidare till Specialpedagog pa
Goteborgs universitet. Just nu l&ser jag den sjatte och sista terminen inom programmet som
avslutas med magisterexamen.
Studien som jag skall géra handlar om forskolebarn som har eller &r fardig behandlade fran
cancer och som gar pa forskola eller forskoleklass. Jag kommer att studera hur samverkan har
sett/ser ut under sjukdomstiden alternativt efter behandling. Studien kommer att innebéra
intervjuer med lekterapeuter, forskollarare och vardnadshavare. For att mojliggora detta
kommer jag att anvanda mig av ljudupptagning.
Som forskare har jag skyldighet att informera er om de olika etiska forskningskraven
(Vetenskapsradet, 2011) som jag maste folja.

Etiska forskningskraven:

1. Syftet med min studie (vilket presenteras ovan)

2. Samtycket till studien. Detta innebar att alla deltagarna ger sitt samtycke till att delta i
studien och att dven vardnadshavaren/vardnadshavarna ger sitt samtycke till att deras
barn far delta i studien. Alla deltagarna kan nar som helst under studiens gang valja att
avbryta sitt deltagarna och att det ev material som deltagarna medgivit stryks fran
studien och detta skall givetvis inte medféra nagon som helst kostnad for deltagarna.
Informationen om de etiska forskningskraven sker bade skriftligen och muntligen.

3. Materialet som samlas in under studien kommer enbart att anvéandas till denna studien
och kommer inte att lamnas ut till ndgon annan forskare.

4. Sekretessen. | denna studie kommer alla deltagare att avidentifieras och likval platser.
Det kommer inte finnas ndgon mojlighet for lasarna nar studien &r fardig att identifiera
nagon deltagare. Materialet kommer att hanteras varsamt pa sadant satt att ingen
obehdrig kommer att fa ta del av materialet och nar studien ar fardig kommer det att
raderas.

Vidare skall aven tillaggas att min studie kommer att finnas tillganglig att lasa for de vill nar
den &r fardig och godkand av Goteborgs universitet.

Om det skulle uppsta nagra fragor eller andra funderingar, var sa vanlig att ta kontakt med mig
och mina uppgifter finns nedan. Jag tackar sa hjartligt for ditt deltagande

Mvh Sara Hagberg

Sara Hagberg:

E-mail: saras-epost@hotmail.com
Telefon: XX

Handledare: Staffan Stukat
Universitetslektor
Akademisk grad: Doktor
staffan.stukat@ped.gu.se
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Fritids-
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Bronfenbrenners modell av den ekologiska systemteorin. Tolkad av Andersson (2013).
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Bilaga 3
Sveriges Lekterapeuters riksférbund

e ariregel en forskollarare eller fritidspedagog med specialpedagogisk kompetens

e har kunskap om barns utveckling och ska kunna hantera olika situationer och reaktioner
som kan uppsta under vardtiden

o skavarda det friska hos barn och ungdom

e kan hjilpa barn och ungdomar att bearbeta sjukvardsupplevelser

e kan forbereda barn och ungdomar infor olika undersokningar och behandlingar

e bemannar den Oppna verksamheten i Lekterapins lokaler dar det ges mojlighet till
sinnesstimulans, lek, skapande, samvaro och avkoppling

e har ansvar for uppsokande verksamhet pa avdelningar och mottagningar for de barn som
inte har mojlighet att komma till Lekterapin. P4 virdrummet kan Lekterapeuten stimulera
till lek, avkoppling och skapande verksamhet utifrdn barnets 6nskemal, situation och behov

e 4risigen “frizon”

e 4r inte en virdpersonal och skall diarfor ej t.ex. ge medicin eller medverka i medicinsk
behandling

e ingdr som en teammedlem kring det sjuka barnet och arbetar utifran en helhetssyn runt
barnet och dess familj



