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Abstrakt

Hela familjen genomgar en mycket svar situation i samband med att ett barn insjuknar
i cancer. Livet forandras och de dagliga rutinerna suddas ut och ersatts med
sjukhusbesok. Syftet med litteraturstudien var att undersoka foraldrars upplevelse av
sin situation i samband med ett cancersjukt barn. Metoden som anvéndes var en
litteraturstudie dar tio vetenskapliga artiklar granskades och analyserades. Det
framkom i resultatet att foraldrarnas livssituation férandrades och teman som uppkom
under den férandrade livssituationen var kris och chock, att ta beslut, stress och oro
for aterfall, familj och socialt natverk, ekonomi och arbete. Det fanns olika faktorer
som underlattade samt forsvarade hanteringen och de teman som upp kom var
information och bemdétande samt coping. Resultatet bidrog avslutningsvis till en viktig
konklusion: for att kunna bibehalla en hog kvalitet pA omvardnadsarbetet och hjalpa
foraldrarna pa bésta satt under de svara forhallanden som rader behover
sjukskoterskan oka sina kunskaper om hur fordldrarna upplever sin situation.
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Introduktion

Problemomrade

For att sjukvardspersonalen pa ett professionellt satt ska kunna bemota hela familjen med ett
cancersjukt barn ar det av vikt att forsta foraldrarnas kanslor och behov i situationen. Bjork,
Enskar och Kastel (2011) beskriver att foraldrar befinner sig i ett sarbart lage da de har barn
med cancer. Sjukskaterskan har en viktig roll nar det galler att formedla information pa ett
individanpassat satt och skapa en trygg tillvaro for patient och foraldrar. Om foraldrarna
upplever ett valbefinnande gor aven barnen det. Bjork et al. (2011) noterar att framforandet av
information till foréldrarna brister, vilket skapar en stressig situation for dem. Det ar av vikt
for sjukvardspersonal att kanna till att det finns risk att foraldrarna kan tappa kontrollen om
det blir for mycket information. Det uppkom dven att de fordldrar som deltog i studien
onskade att fa battre stod samt att de 6nskade att fa en mer tydlig information om hur de
lattare skulle kunna hantera situationen familjen befann sig i (a.a).

Hela familjen genomgar en mycket svar situation i samband nér ett barn
insjuknar i cancer. Livet férdndras och de dagliga rutinerna suddas ut och ersatts med
sjukhusbesok. Hotet om ddden bidrar till stress hos familjen (Alderfer, Clawson, Hildebrand
& Marsac, 2011). Hovén, Lindahl Norberg och von Essen (2013) skriver att livsstilen
forandras och svarigheter uppkommer ofta med familj, arbete och hushall. Inkomsten blir
reducerad pa grund av sjukfranvaro. Foraldrarna uppger att de kanner en sarskild betungande
kansla nar de sag bortfallet av inkomst da barncancer ofta innebér extra utgifter sdsom resor,
Overnattning och mat (a.a).

Forfattarna har valt att inte fokusera pa nagon eller nagra cancersorter, utan pa
sjalva traumat som foraldrarna genomgar for att fa en battre forstaelse vad de anser ar

betydelsefullt i kontakten med hélso- och sjukvarden.



Bakgrund

Nastintill varje dag far en familj i Sverige reda pa att deras barn har insjuknat i cancer och
med detta vands deras tillvaro upp och ned (Barncancerfonden, 2011). Arligen drabbas
ungefar 300 barn, i aldersgruppen 0-14, av barncancer i Sverige (Barncancerfonden, u.3;
Bjork, Hallstrom & Wiebe, 2005) och i hela varlden &r det ungefar 250 000 barn som
insjuknar. Den genomsnittliga dverlevnaden ligger pa 75 procent i industrilanderna dar de
nordiska landerna ofta anses ha den mest meriterade barncancervarden (Barncancerfonden,
u.a; Bjork, Hallstrom & Wiebe, 2005). Den otillrackliga tillgangen pa sjukvard i
utvecklingslanderna medfor att endast 5-10 procent av de drabbade 6verlever
(Barncancerfonden, u.d).

Bade Martos Jiménez et al. (2006) och Berrino, Capocaccia, Gatta, Kaatsch och
Terenziani (2005) redovisar att hos barn med olika sorters cancer 6kade 5-arséverlevnaden
med 65 procent mellan ar 1983-1985 och annu en 6kning skedde mellan ar 1992-1994 till 75
procents Gverlevnad i Europa, dock hade Osteuropa generellt lagre procentsiffror. Detta
berodde pa att sjukhusen hade samre cancervard (Martos Jiménez et al., 2006; Berrino et al.,
2005; Altekruse et al., 2010). Altekruse et al. (2010) poangterar att barncancerdddligheten
minskade med 50 procent mellan 1975 och 2006 i USA. Minskningen beror pa att

behandlingarna har blivit mer effektiva (a.a).

Cancerutveckling och behandlingsbiverkningar

Cellerna sprider sig eller delar sig utan stopp, och i dagens lage vet inte forskarna varfor barn
utvecklar cancerceller. Rékning och yttre paverkan spelar stor roll, men ett barn hinner inte
exponeras sa att cancerforandringar utvecklas pa grund av detta. Barn som insjuknar i cancer
ar oftast runt 4-5 ar och vid 8-arsaldern &r det minst antal barn som blir sjuka. Efter denna
alder blir det en 6kning i insjuknandet av cancer, men cancertyperna forandras. Leukemier
och hjarntumérer utgor hélften av alla cancersjukdomar hos barn. (Barncancerfonden, Vad &r
barncancer? , u.d).

Barnet kan genomga kroppsliga forandringar vid cancerbehandling, vilket
kan vara att de tappar eller 6kar i vikt, far blasor och sar i munnen, haravfall eller skallighet
och 6dem i ansiktet efter kortisonbehandling. Depression och isolering &r vanligt

forekommande vid haravfall da barnen garna vill dra sig undan. Sjalvkanslan och livslusten



kan bli 1ag och barnet orkar inte kdampa mot sjukdomen. Reaktionerna pa haravfall beror pa
vilken alder barnet befinner sig i. Ett litet barn kan vara ratt obekymrad Gver att tappa haret,
men for en tonaring kan det vara ett valdigt stort problem (Tamm, 1996). Cullberg (2006)
redogor att tonaringar fixerar sig vid utseendet och vid varje markbar forandring i

kroppsutvecklingen kommer jagupplevelsen att ansattas.

Barncancer — familjens sjukdom

Enligt Tamm (1996) soker en del familjer sig till varandra for att finna stdd genom att dela
med sig av kanslor till resten av familjen. | andra familjer kan medlemmarna isolera sig och
de talar inte 6ppet om sina kénslor och &ngslan. Vidare skriver Tamm (1996) att det &r tabu
med en del samtalsamnen och det uppkommer en lasning mellan familjemedlemmarna, da de
drar sig tillbaka och behaller tankar och funderingar for sig sjalva. Majoriteten av modrarna ar
mer éppna och reagerar desto intensivare an faderna, som ar mer aterhallsamma. De familjer
som skyddar sig med flykt och fornekelse, da de nekar till barnets cancerdiagnos och
undanhaller information till barnet klarar sig samre an de som anvander sig av
problemlGsande copingstrategier och sérjer Gppet, da de lattare faller in i en depression och
mar samre (a.a). Lazarus och Folkman (1984) skriver att coping ar en persons férmaga att
handla i en viss situation som &r stressfylld och/ eller kdnslomassigt krdvande. Coping ett satt
att hantera krav, bade yttre och inre, som personen kanner ar pafrestande och/ eller som gar
over de egna resurser som personen innehar. De kognitiva och beteendemassiga forsoken till
hanterbarhet ar standigt i forandring (a.a).

Gage och Panagakis (2012) fann att i den akuta krissituationen da foraldrarnas
barn blivit diagnostiserat med cancer, var de noggranna med vart informationen om barnets
diagnos kom fran. De ville ha en tillforlitlig kélla, och for att hantera krissituationen béttre
undvek de att soka upp information sjélva pa Internet. De var radda for vad de skulle hitta, sa
som copingstrategi valde foraldrarna att lita pa en lakare pa sjukhuset dar barnet behandlades
(Gage & Panagakis, 2012).

Ordet kris kommer fran det grekiska krisis och betyder egentligen avgérande
vandning, plotslig forandring, 6desdiger rubbning (Cullberg, 2006, s.15). Allt oftare, menar
Cullberg (2006), har begreppet kommit till anvéandning inom psykologiska reaktionsmaénster
infor akuta inre och yttre svarigheter och problem. Den traumatiska krisens process kan delas
in i fyra olika faser, vilka &r chockfasen, reaktionsfasen, bearbetningsfasen och till sist
nyorienteringsfasen. Kortfattat beskrivet varar chockfasen fran nagon minut upp till nagra



dygn och under denna period forsoker individen halla verkligheten borta. Individer i denna fas
kan reagera pa olika satt sa som minnesférandring, handlingsforlamning och kénslomassig
avstangdhet. Att tanka pa som sjukvardspersonal ar att inte ge for djup information till
individen i denna fas. Chockfasen 6vergar till reaktionsfasen, och dessa tva faser tillsammans
utgor den akuta krisen och ska inte paga i mer an fyra till sex veckor. Individen har borjat se
verkligheten och forsdka finna mening i situationen (Cullberg, 2006 ). Bearbetningsfasen
foljer harefter och som kan paga upp till ett ar efter traumat. Nu kan individen blicka framat
istallet for att fokusera pa det som varit och bearbeta krisen/forlusten stegvis. Nar individen
aterstallt sig helt &r denne i nyorienteringsfasen och stor inte andra aktiviteter i livet. Dock
kommer den traumatiska héndelsen alltid att finnas kvar (a.a).

Bade Tamm (1996) och de Armendi, Klosky, Kronenberg, Merchant,
Srivastava, Tong och Tyc (2007) beskriver hur sjukhusvistelsen kommer, trots forberedelser,
vara traumatisk i olika grader, da radsla och panik kan uppkomma infor ingrepp som kan vara
smartsamma och aven dédsangest infor en operation da de ska sovas. Cancersjuka barn
genomgar en rad olika behandlingar och smartsamma ingrepp, vilket i forvag kan ge
foregripande angest hos barnet (Tamm, 1996; de Armendi et al., 2007). Tamm (1996)
forklarar att det r inte endast ett emotionellt obehag utan dven somatiska yttringar, sasom
illamaende, mardrommar, somnsvarigheter eller isolering (a.a).

Caron et al. (2004) undersokte syskonens roll till det cancersjuka barnet. Jamfort
med andra barn kande de sig mer osdkra och ensamma och deras livskvalitet var lagre.
Forfattarna fann dven att det inte fanns nagon signifikant skillnad mellan angest hos syskon
och andra barn. Féréaldrarna uppgav att syskonen latt blev asidosatta och detta gjorde att
foraldrarna fick daligt samvete (Caron et al., 2004).

Barn och ungdomars utveckling

| Cullberg (2006) analyseras Erik Homburger Eriksons teori om barn och ungdomars
psykosociala utveckling och dar Erikson definierar jagidentitet som Férmagan att uppleva
och vidmakthalla en inre enhet och kontinuitet som nagorlunda motsvarar andras uppfattning
av en sjalv (Cullberg, 2006, s.73). Vidare skriver Cullberg (2006) att barn i smabarnsperioden
inte hunnit skapa en jagidentitet och uppfattar inte sin egen kropp sa som tonaringen gor (a.a).
Barns och ungdomars psykosociala utveckling delas in i fem olika faser beroende pa vilken
alders- och utvecklingsfas de befinner sig i, dar varje fas innefattar specifika behov. Det ar

viktigt att sjukskoterskan har goda kunskaper inom barns utveckling och deras behov, for att



kunna ge ett professionellt bemétande samt god omvardnad (Enskar et al., 2009). Barn och
ungdomars psykosociala utveckling presenteras i bilaga (1).

Cullberg (2006) redovisar att den engelske psykoanalytikern John Bowlby fann
att anknytningsbeteendet hos barn &r starkt genetiskt kopplat till trygghet och nérhet och i
langa loppet for dverlevnad, da det ska aktivera féraldrarna och pa sa vis trygga den kontakten
(a.a). Enskar et al. (2009) redog0r att om barnet &r sjukt eller forsvagat kan anknytningen till
foraldrarna paverkas. Om barnet &r inlagt pa sjukhus &r det viktigt att sjukvardspersonalen
beaktar detta, da det ar viktigt att de mojliggor den kanslomassiga kontakten mellan barnet
och foraldrarna. Det ar ocksa betydelsefullt att foraldrarna far vara delaktiga i varden genom
fysisk kontakt (a.a).

Nar barn i aldern 1,5-3 ar moter sjukvardsmiljo ar det viktigt att lata dem
utforska den okanda miljon och lata dem bekanta sig for att de ska kunna kéanna sig trygga
dar. Separationsangest uppstar latt hos barnet, da det ar viktigt att lata foraldrarna stanna kvar
under hela barnets vistelse. Barnen vid denna utvecklingsfas tror att doden &r reversibel.
Vardpersonalen kan ha svart att forsta barnet, darfor ar det av betydande roll for barnet att
foraldrarna &r i narheten, om de ska kunna kommunicera med omgivningen. Foéraldrarna
maste vara valinformerade om barnets situation och sjukdom for att kunna ge barnet stod
(Enskér et al., 2009).

Enskar et al. (2009) framhéaver att barn i forskolealdern (4-6 ar) fortfarande har
foraldrarna som storsta trygghetspunkt d&ven om de klarar sig mer sjalva. De ar mer medvetna
och i anknytning med nya situationer och medicinska handlanden kanner de latt oro, radsla
och smérta. Fantasiutvecklingen hos barnen kan orsaka tankar som att de genom att fa
cancersjukdomen blivit straffade av nagon anledning (ibid).

Barn i aldrarna 6-12 besitter en viss forstaelse for sjukdom och de vet nu att
doden ar oaterkallelig. Det ar viktigt for sjukvardspersonal att ge god information om
kommande hé&ndelser och vilket beteende som ar godként. Delaktighet i denna situation &r
viktig, da det kan 6ka kontrollkanslan hos barnet. Det ar inte enbart foraldrarna som kan inge
trygghet, utan dven sjukskoterskan (Enskér et al., 2009; Tamm, 1996).

Om sjukdom skulle uppsta och tonaringen behdver tata kontakter med
sjukvarden eller bli inlagd kommer det att innebéara att behovet av grupptillhérighet inte
tillgodoses, vilket ar viktigt i denna utvecklingsfas. Det dr inte sallan att radsla och dédsangest

uppkommer i samband med sjukdom (Deapen et al., 2012).



Foraldrars upplevelse av sin situation

Stressfaktorer

Familjer med cancersjuka barn star infor stora forandringar och tunga pafrestningar sasom
psykosociala, emotionella samt fysiska problem, vilket Alderfer et al. (2011) framhé&ver i sin
studie om coping vid barncancer. Forfattarna upptéckte gemensamma stressfaktorer hos
foraldrarna, vilka var barnens cancerbehandling och dess biverkningar, sméartsamma kanslor,
storningar i rutinerna samt sociala utmaningar. Manga familjer kanner att det ar psykiskt
pafrestande och det forekommer dven stress, angest och irritabilitet, vilket leder till annu

samre livskvalité for bade foraldrar och barn (a.a).

Arbete och ekonomi

Hovén et al. (2013) poangterar att tidigare forskning visar att foraldrars inkomst och
arbetssituation paverkas nar de har ett cancersjukt barn, vilket ar sadana faktorer som kan
bidra till stress och angest i en redan pafrestande situation. Studien visar att manga foraldrar
var sjukskrivna och att inkomsterna reducerades under tiden da deras barn fick behandling.
Studien visar ocksa att farre fader arbetade och att en storre del av modrarna var sjukskrivna
ett ar efter avslutad behandling jamfort med vid diagnostillfallet. Barncancer forknippas med
bade kort- och langvariga effekter pa foraldrarnas arbetssituation och inkomst men den
normaliseras med tiden. Forfattarna drog slutsatsen att 6kad kunskap om hur ett barns cancer
paverkar foraldrarnas ekonomi och arbetssituation kan 6ka kvalitén pa den familjecentrerade

varden och vardgivares bemétande (a.a).

Information och coping

Bjork et al. (2011) fann i sin studie att féraldrarna ofta inte forstod vad vardpersonalen
informerade om. En av orsakerna till detta var att vardpersonalen anvéande sig utav
medicinska termer. Foraldrarna kunde &ven kéanna att de fick for lite tid for att stalla fragor.
Slutsatsen i studien var att det ar viktigt att inkludera foraldrarna fran borjan i teamet, sa att de
far den grundlaggande informationen forst som sedan byggs pa med tiden (a.a)
Sjukskoterskan spelar en viktig roll for foréldrarnas ké&nsla av delaktighet och



trygghet, och kan bidra till detta genom att ge dem tid och svara pa deras fragor Vidare drog
Alderfer et al. (2011) slutsatsen att familjer besitter fa strategier for hur de ska hantera stress
och andra pafrestningar de utsatts for under sitt barns behandling. Sjukskoterskan kan stotta
hela familjen genom att hjélpa dem hitta en bra copingstrategi. Detta kommer troligtvis att
underlatta for familjemedlemmarna, eftersom de kommer att kunna hantera olika situationer
pa ett battre satt (a.a).

Genom fordjupad kunskap om barns normala utveckling kan sjukskoterskan
lattare forsta barnets tankar och kanslor och kommer da att kunna kommunicera med barnet
pa ett battre och mer fortroendeingivande sétt. Detta kan i sin tur paverka foraldrarna genom

att de k&nner trygghet nér barnet blir val omhéndertaget (a.a).

Sjukskdterskans roll

Enligt Socialstyrelsen (2005) bor sjukskoterskan bland annat ha formaga att bevara det

friska hos patienten, anvanda sig av kunskaper inom omvardnad, medicin, tillgodose
patientens primara och specifika omvardnadsbehov saval fysiska, psykiska som sociala,
kulturella och andliga. Dessutom ska sjukskoterskan kunna hantera lakemedel pa ett lampligt
satt med hjélp av kunskaper inom farmakologi. Sjukskdéterskan bor daven ha férmaga att
bemota, informera, undervisa och kommunicera med patienter, narstaende, personal och andra
pa ett respektfullt, lyhort och empatiskt sétt. | dialog med patient och/eller narstaende ge stod
och vagledning for att mojliggora optimal delaktighet i vard och behandling samt forvissa sig
om att patient och/eller narstdende forstar given information (Socialstyrelsens
kompetensbeskrivning for legitimerade sjukskéterskor, 2005). Chana, Cohena och Mehta
(2009) uppmuntrar sjukskoterskor och annan vardpersonal, som tar hand om svart sjuka
patienter, att se familjen som ett system dar familjemedlemmarna &r beroende av varandra och
har ett samspel. Ett system kan definieras som en uppséttning samverkande faktorer. Familjen
ses som en liten grupp av sammankopplade faktorer som &r beroende av varje individuell
faktor i systemet. Teorin pastar att en forandring av en familjemedlem kommer att paverka
hela systemet. Sammanhallningen i familjen har darfor en viktig betydelse for att
familjemedlemmarna ska pa basta sétt kunna stétta och hjalpa varandra i svarhanterliga
situationer (Chana et al., 2009).

Sjukskoterskans arbete ska oavsett verksamhetsomrade och vardform praglas



av ett etiskt forhallningssatt och bygga pa vetenskap och beprévad erfarenhet samt utforas i
enlighet med gallande forfattningar (lagar, forordningar, foreskrifter) och andra riktlinjer
(Socialstyrelsens kompetensbeskrivning for legitimerade sjukskoterskor, 2005, s.8).

Perspektiv och utgangspunkter

En grundldggande erfarenhet hos ménniskor &r lidandet, som bland annat kan orsakas av
forluster, separationer, minskad kénsla av egenvarde. Forr eller senare far alla manniskor vara
med om lidande, men det ar en personlig foreteelse som kan innebéra fysisk, psykisk eller
andlig smarta. Hur individen uppfattar lidandet beror pa tidigare erfarenheter. Pa detta satt ser
omvardnadsteoretikern Joyce Travelbee pa lidande (Travelbee, 1977).

Hennes teoris utgangspunkt ar att manniskan &r en individ som ej gar att ersatta
och som &r unik. Andra viktiga begrepp i Travelbees teori & manskliga relationer,
kommunikation och mening. Hon beskriver hur manniskor reagerar pa lidande, till exempel
“varfor hdande detta just mig?” eller ’varfor hinde detta inte mig?” (Travelbee, 1977)

Detta tdnkande kan séttas in i en familjs situation med cancersjukt barn. Barnet
kan kdnna orattvisa att sjukdomen just drabbat honom/henne, och foréldrarna kan kanna
orattvisa att sjukdomen just drabbat deras barn.

Travelbee uppmanar att forsoka finna mening i situationen, inte bara for att
finna sig tillratta med sjukdomen, utan ocksa for att finna styrka och utnyttja den. For att finna
mening behdvs stottning, och stottning kan ges via relationer. Travelbee identifierar
interaktionsfaser som maste genomgas for att uppna en mellanménsklig relation: Det forsta
matet, framvéaxt av identiteter, empati, sympati och 6msesidig forstaelse och kontakt.
Patienten, narstdende och sjukskaterskans identiteter kommer att bli mer synliga med tiden
och ett band bildas (Travelbee, 1977). Har &r sjukskoterskan viktig, eftersom det vid forsta
motet ska byggas upp ett fortroende. Sjukskoterskan ska vara fullt narvarande vid varje mote
och ha fokus pa just den familjen som finns framfor for att kunna identifiera vad for slags stod
som ar aktuellt.

Antonovsky (2005) fann tre komponenter som &r centrala i KASAM-
begreppet (kdnslan av sammanhang) vilka ar begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet.
Individer med héga komponentvérden anses ha en hog KASAM. Antonovsky betonar att
dessa begrepp star i relation till varandra, dock ar de inte beroende av varandra.
Komponenterna kan vara olika starka vilket resulterar i att det finns skillnader i halsan hos

olika individer. Begriplighet definieras i vilken utstrackning man upplever inre och yttre
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stimuli som férnuftsmassigt gripbara, som information som ar ordnad, sammanhéangande,
strukturerad och tydlig snarare &n som brus - dvs. kaotisk, oordnad, slumpmassig, ovantad,
oforklarlig, hanterbarhet definieras den grad till vilken man upplever att det star resurser till
ens forfogande, med hjélp av vilka man kan méta de krav som stélls av de stimuli som man
bombarderas av och meningsfullhet definieras som medverkande i de processer som skapar
saval ens 6de som ens dagliga erfarenheter vilken ar en motivationskomponent (Antonovsky,
2005, s. 45). For att familjen ska kunna fa sa hog KASAM-poang som majligt kan
sjukskaterskan exempelvis ge tydlig information sa att begripligheten okar och pa sa vis kan
hanterbarheten bli battre for familjen. Antonovsky (2005) skriver att om man r i en situation
som innebdr att ta stallning till nagot och darmed ha krav pa sig, sa kravs det att man har klart
for sig vad kraven bestar av for att kunna fa en upplevelse av att man har de resurser som
situationen kraver. Alltsa anser Antonovsky (2005) att om man har hog hanterbarhet sa ar

aven begripligheten hég (Antonovsky, 2005).

Syfte

Syftet med litteraturstudien var att undersoka foraldrars upplevelse av sin situation i samband

med ett cancersjukt barn.

Specifika fragestallningar

- Vad upplever foraldrarna for svarigheter samt mojligheter i situationen?

- Vad uttrycker foraldrarna for kénslor och behov?

Metod

Metoden som valts ar en litteraturstudie som utférdes enligt Fribergs (2012b) modell om
analys av kvantitativ och kvalitativ forskning. Genom att soka, analysera och sammanstélla
data syftade det till att utfora en litteraturstudie, da det ger en éverblick och 6kad kunskap
inom forskningsamnet. | en litteraturstudie kan bade kvantitativa och kvalitativa studier inga
(Dahlborg, Lyckhage, 2012). Segesten (2012) beskriver att i kvantitativa forskningsmetoder

ar det mojligt att kunna mata och dérefter utféra jamforelser for att sedan kunna avgora vilken
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vardhandling som ar att foredra for att fa det basta resultatet (Segesten, 2012). For att 6ka sin
forstaelse och ga djupare i en studie utfors kvalitativa studier (Friberg, 2012a). Ytterligare
forskning inom litteraturstudiens valda omrade kan inspireras da studien ger en helhetsbild pa
den kunskap som forskats fram i dagslaget (Polit & Beck, 2010).

Forfattarna har valt att utfora en litteraturstudie som inkluderar bade kvantitativa och

kvalitativa studier.

Urval

Studiens artiklar soktes via databasen Medline/PubMed, Cinahl och PsychINFO. Sékandet av
artiklar utfordes i tre databaser for att fa en sa heltackande bild som méjligt om vad som fanns
skrivet om forskningsdmnet. Dock valdes de artiklar bort som forfattarna hittade som soktes
via PsycINFO, da forfattarna ansag att de andra artiklarna fran Medline/PubMed och Cinahl
svarade béttre pa studiens syfte. Inklusionskriterierna som anvéandes for att hitta artiklarna var
att artiklarna skulle vara kvalitativa och kvantitativa, aldern pa barnen var mellan 0-18 ar och
att de skulle vara skrivna pa engelska. Artiklarna skall beréra véstvarlden eftersom forfattarna
stravade efter att levnadsstandarden i landerna skulle likna Sveriges, ej vara éldre &n tio ar
darfor soktes artiklar fran 2003 och fram till 2013. Artiklarna undersokte alla aspekter fran
dess att barnets diagnos faststalldes, under tiden de levde med sjukdomen samt efter att barnet
tillfrisknat, avlidit eller fatt aterfall. Exklusionskriterierna var foraldrar med barn >18 ar.
Artikelsokningen berorde ej specifika cancerdiagnoser, da forfattarna ville ha fokus pa mer an
en diagnos och eftersom typen pa diagnos inte var aktuellt for studiens syfte, utan studien

syftade till att undersdka upplevelserna hos foréldrarna.

For att hitta artiklar anvande forfattarna sig bade av fria sokord och MeSH-termer, vilka
redovisas i tabell 1, 2 och 3 nedan. Inledningsvis utfordes en sokning med varje sokord for sig
och déarefter kombineras orden. De sokorden som forfattarna anvande var “’children”,

% ¢ 99 ¢

“childhood cancer”, “parents”,

29 ¢

qualitative”, “family”, “psychological”, “emotions”,
’perspectives”, “sense of coherence”, “situation”, “coping”, “optimism” och ”family
relations”. Titlarna i trafflistan som vid varje sokordskombination ansags relevanta for studien
granskades abstract for att fa en 6verblick om vad artiklarna handlade om. Darefter lastes hela
artiklarna och de studier som forfattarna ansag lampliga for studiens syfte presenteras i "Urval

1" i tabellerna nedan. Bjork., Hallstrém och Wiebes (2005) artikel hittades manuellt genom
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Bergh och Bjorks (2012) referenslista. Bada forfattarna granskade darpa de utvalda artiklana
I forsta urvalet med Willman, Stoltz och Bahtsevanis (2006) protokoll for kvalitetsbedémning
av saval kvantitativa och kvalitativa studier. Kvalitetsgraden pa artiklarna var av bra, medel
eller daligt. De artiklarna som fick kvalitetsgrad bra eller medel redovisas i "Urval 2".
Sammanlagt tio vetenskapliga artiklar valdes ut, tva artiklar var kvantitativa och atta

kvalitativa.

Tabell 1. Resultat av litteratursokning i PubMed/ Medline 2013-09-07

Databas |Sokord Antal Granskade |Urval 1 |Urval 2
PubMed/ traffar Valda
Medline artiklar
#1 Emotions [MeSH] 19941 0 0 0

#2 Childhood cancer [Fritext] 8825 0 0 0

#3 Family [Fritext] 83153 0 0 0

#4 Situation [Fritext] 5295 0 0 0

#5 Parents [Fritext] 46732 0 0 0

#6 Coping [Fritext] 13304 0 0 0

#7 Optimism [Fritext] 435 0 0 0

#8 Sense of coherence [MeSH] 224 0 0 0

#9 #2 AND #3 AND #4 19 9 5 1

#10 #1 AND #2 AND #5 40 5 1 1

#12 #2 AND #5 AND #6 91 15 3 1

#13 #2 AND #5 AND #7 3 3 2 1

#14 #2 AND #8 3 3 2 1

Tabell 2. Resultat av litteratursdkning i PsycINFO 2013-09-07

Databas Sokord Antal Granskade |Urval 1 |Urval 2

PsycINFO traffar Valda
artiklar

#1 Parents [Fritext] 39209 0 0 0

#2 Childhood cancer [Fritext] 337 0 0 0

#3 Psychological [Fritext] 33324 0 0 0

#4 #1 AND #2 AND #3 32 9 3 0
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Tabell 3. Resultat av litteratursokning i Cinahl 2013-09-07

Databas |Sokord Antal Granskade |Urval 1 |Urval 2

Cinahl traffar Valda
artiklar

#1 Parents [Fritext] 22419 0 0 0

#2 Childhood cancer [Fritext] 1088 0 0 0

#3 Family relations [Cinahl 627 0 0

Headings]

#4 Qualitativ [Fritext] 8013 0 0 0

#5 Perspectives [Fritext] 2063 0 0 0

#6 Coping [Cinahl Headings] 911 0 0 0

#7 #1 AND #2 AND #6 9 7 3 1

#8 #2 AND #3 AND #4 14 9 5 2

#9 #1 AND #2 AND #5 9 4 3 1

Analys av data

Enligt anvisningar fran Friberg (2012c) ska artiklarna lasas igenom flertalet ganger for att
innehallet ska bli mer tydligt och for att man ska fa en helhet som uppfattats korrekt. Detta for
att fran vardera artikel fa fram det mest vasentliga i ett Oversiktsblad och darigenom fa en ny
helhet, vilket &r litteraturstudiens resultat. Likheter och skillnader soks darefter for att kunna
granska artiklarna som berér samma &mne (Friberg, 2012c). En matris skapar en dverblick
over de utvalda artiklarna da deras syfte, population, metod samt resultat stalls samman.
Innehallet i artiklarnas resultat kan darefter lattare brytas ned till teman som sedan kan
utforma litteraturstudiens resultatdel (Axelsson, 2008; Friberg, 2012c). De artiklar som
forfattarna valt ut till Urval 2 sammanstélldes i en matris, se bilaga (2). Forfattarna har funnit
tva teman och sju subteman som har identifierats i de analyserade artiklarna, se tabell 4

Teman och subteman.
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Forskningsetiska avvagningar

Innan forskningen pabdrjas skall en etisk provning genomforas enligt lagen om
etikprovning som avser manniskor (SFS 2003:460). Det finns risk att forskaren efter en period
mitt uppe i forskningen tappar medvetenheten om de etiska risker och problem som studien
kan leda till (SOU 1999:4). Forskningsetik, konventioner samt direktiv pa internationell niva
styrs bland annat av Good Clinical Practice (GCP) och Helsingforsdeklarationen (CODEX,
2012).

Samtliga artiklar som anvénts i resultatet har blivit godkénda av en etikndmnd.
Forsman (1997) framhéver att information till forsokspersoner och informerat samtycke ar
viktiga principer inom forskningsetiken. Principerna innebér att sanningsenlig information,
helst skriftlig, skall ges till personerna som ska inkluderas i forskningen, och de maste ge sitt
samtycke innan de blir forsdkspersoner. Det &r dven viktigt att deltagandet sker av egen fri
vilja. Forsman (1997) betonar aven att de studier som innefattar personer maste utvarderas om

forskningens nytta 6vervager lidandet for dem som deltar i forskningen (Forsman, 1997).
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Resultat

Tabell 4. Teman och subteman av analyserade artiklar

Teman Subteman

Kris och chock, att ta beslut,
stress och oro for aterfall,

Foraldrarnas forandrade familj och socialt natverk,
livssituation ekonomi och arbete
Faktorer som underléattar Information och bemdtande,

och forsvarar hanteringen coping

Foraldrarnas forandrade livssituation

Kris och chock

Griffith, Schweitzer och Yates (2012) betonar att foréldrarna i studien kénde att situationen
var overklig och ville fly fran den. Foraldrarna i studien kande chock och férnekelse da de
fick reda pa barnets diagnos (Griffith et al., 2012). Ett antal studier fann att foraldrarna blev
mer medvetna om sitt barns dodlighet och hur kansligt livet ar. Det kdndes som om allting
vandes upp och ned och foraldrarna kunde inte forsta varfor deras barn drabbats av detta.
Foraldrarna kénde sig hotade av att forlora sitt barn (Bjork et al., 2005; Griffith et al., 2012).

Woodgate (2006) poangterar att familjer som har ett cancersjukt barn, genomgar
svara emotionella utmaningar. Hela familjens tillvaro forandras drastiskt. En familj som
deltog i studien beréttade att deras tidigare idylliska liv blev en fruktansvard mardrom som
var omdjlig att vakna upp fran, det kandes som om framtidsdrémmar gick i kras. Foraldrarna
upplevde att vardagliga, men viktiga bestandsdelar, sasom inkomst, dagliga rutiner, vanner
och hélsa gick forlorade (Woodgate, 2006).
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Att ta beslut

Green och Lindahl Norberg (2007) fann att foraldrar i studien upplevde att foraldrarollen
plotsligt innebar tyngre ansvar efter barnets cancerbesked (a.a). Kelly, Pyke-Grimm och
Stewart (2012) fann att foraldrarna som deltog i studien ansag att det var en naturlig utokning
av rollen som foralder att fatta beslut angaende sina barns cancerbehandling, dock att det var
en kravande uppgift. Att fatta ratt beslut foljde forpliktelsen att skydda sina barn fran lidande,
att satta sina barns behov i férsta hand samt att for barnens basta i en del fall géra dem
besvikna samt att disciplinera dem. Vidare i studien beréttade Kelly et al. (2012) att
foraldrarna blev mer motiverade att ta ratt beslut, da féraldrarna starkt kande att deras barn
litade pa dem (a.a).

Foraldrarna i studien skriven av Griffith et al. (2012) upplevde att situationen blev lattare om
de kénde att de fick en aktiv roll i sitt barns behandling (a.a). Kelly et al. (2012) samt
Woodgate och Yanofsky (2010) redovisar i sina studier att foréldrarna k&nde att hur mycket
information som &n soktes upp for att kunna fatta ratt beslut fanns ovissheten fortfarande kvar
om hur progressen géllande cancern skulle sluta. Féraldrarna kande sig hjélplosa, trots det
kénde de sig synnerligen ansvariga for deras barns liv. Woodgate och Yanofsky (2010)
beskriver vilka villkor samt kanslor som paverkar deras beslut hos foraldrarna gallande deras
barns cancerbehandling. Forfattarna sammanfattade det i sex olika teman, vilka var, Att leva i
en overklighet, Att vilja det basta for mitt barn, Att hjalpa familjer med cancersjuka barn i
framtiden, Att acceptera mitt beslut, Att gora ett svart beslut bland manga kommande samt Att
uppleva en kansla av tillit (a.a).

Woodgate och Yanofsky (2010) tar upp i studien att foraldrarna upplevde
forfragan fran vardteamet ogripbar angaende deltagande med deras barn i en klinisk
forskning. Gemensamt for alla de deltagande foraldrarna var att de inte ville férorsaka mer
lidande for deras barn. Nagra av foraldrarna ansag att det basta for deras barn var att de
gemensamt med hela familjen fattade beslut géllande behandling i den kliniska forskningen
och for andra foraldrar var det viktigt att inte lata barnen vara delaktiga i beslutsprocessen
6verhuvud taget. Foraldrarna uppgav aven att de efter att tagit ett beslut, var oroliga och att de
aldrig kunde kénna sig sékra pa om det var det absolut ratta for deras barn och hur det slutliga
resultatet skulle bli (a.a).

Woodgate och Yanofsky (2010) beskriver att de foraldrar som fran forsta stund
valde att inte tvivla pa sina val hade lattare att fatta de olika besluten. En del av foraldrarna
var i behov av att hora vad sjukvardspersonalen sjalva hade gjort om deras barn drabbats av
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cancer. Andra foraldrar 6nskade att de kunde fa mer vagledning gallande valen. Woodgate
och Yanofsky (2010) skriver vidare om att fordldrarna inte enbart ville hjélpa sitt eget barn,
utan dven andra barn och familjer som rakat ut for barncancer. Foraldrarna var vél inforstadda
med att forskningen hjalpt deras barn for att fa fram olika behandlingsalternativ och dven dem
ville vara en del av forskningen sa att fler barn skulle kunna tillfriskna fran sjukdomen i
framtiden. Avslutningsvis berattar forfattarna till studien att det ar viktigt for
sjukvardspersonal att vagleda och stotta foraldrarna i de svara val som ska goras och fa dem
att kdnna sig som bra foraldrar (Woodgate & Yanofsky, 2010).

Stress och oro for aterfall

Green och Norberg Lindahl (2007) tar upp i sin studie hur foraldrarna upplever stress i
vardagen efter avslutad cancerbehandling pa deras barn. Koronen, Lahteenmaki, Salmi och
Sjoblom (2004) beskriver att majoriteten av mddrarna och faderna upplevde aven stress i det
dagliga familjelivet. Mddrarna i studien uppgav att stressen i borjan var oacceptabel och den
egna hélsan lag, men att i slutet pa det forsta aret overgick stressen till att bli godtagbar (a.a).
Vidare redogér Green och Norberg Lindahl (2007) att det framgick att de flesta foraldrarna
genomgick en psykologisk stress. Den forsta reaktionen efter slutférd behandling som
beskrevs av de deltagande foréldrarna var att de upplevde lycka och befrielse. Dock kénde de
aven av kanslor som ensamhet samt trotthet. Befrielsekanslan forsvann nar foraldrarna insag
att det fanns en risk att deras barns skulle kunna aterinsjukna i cancern (a.a). Aranda och De
Graves (2008) skriver att foraldrarna kande en storre radsla nér deras barn aterinsjuknat i
cancer an nar den forsta diagnosen bekréftades (a.a). | Green och Norberg Lindahl (2007)
studie berattar aven foraldrarna att deras barn efter den sista behandlingen var mycket svaga
samt att det fanns stunder da barnen var oroliga och deprimerade. Det kravdes en hel del stod
fran foraldrarna och detta upplevdes energikravande for dem. En del av foraldrarna drabbades
av posttraumatisk stress medan andra, pa grund av den kroniska stressen hela situationen fort
med sig, blev utmattade (a.a). Det beskrevs i studien av Aranda och De Graves (2008) att
foraldrarna, pa grund av den standiga osakerheten, iakttog alla tecken pa om barnen kunde bli
samre och foréldrarna fick direkt de varsta tankarna. Green och Norberg Lindahl (2007) fann
att foréldrarna skulle behdva professionellt stod for att klara av vardagen och motarbeta det
som foraldrarna upplevde stressfullt (a.a). Boman och Norberg Lindahl (2008) fann i sin
studie att det fanns foraldrar som efter fem ar, efter deras barns cancerdiagnos faststallts,
fortfarande hade posttraumatiskt stressyndrom (PTSD) och kande sig angestfyllda och
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deprimerade. F6r manga av dessa foraldrar skulle tillfrisknaden lakas med tiden, dock inte for
alla, da det skulle kravas stodatgarder (Green & Norberg Lindahl, 2007).

Familj och socialt natverk

Green och Lindahl Norberg (2008) visade att foraldrarna var nojda med sitt sociala stod. Dock
markte manga av foraldrarna som deltog i studien att det sociala natverket delades upp i tva
delar: de vanner som de kom narmare och de vanner som helt forsvann. Foréldrarna k&nde att
de pa grund av att deras barn drabbats av cancer kom narmre dem och utvecklade formagan
att verkligen kunna lyssna pa deras barns djupaste tankar. Dessutom kande foréaldrarna att hela
familjen kom narmre varandra och att deras relation blev starkare, detta pa grund av att de

insag hur skort ett liv ar (a.a).

Arbete och ekonomi

Korhonen et al. (2004) studie undersokte hur barncancer paverkade foraldrarnas
arbetsvillkor, dagsinkomst, familjerelation samt valbefinnandet under det forsta aret som
deras barn drabbats av cancer. Resultatet visade att en tredjedel av mddrarna slutade arbeta
efter tre manaders kdmpande med att ta hand om det sjuka barnet och dess pafrestning som
det innebar. Majoriteten av modrarna ansag att deras jobb bedomdes mindre viktigt nu an vad
de gjort innan cancerdiagnosen faststélldes pa deras barn. Det var farre av faderna som
upplevde jobbsituationen som sadan. Mddrarna uppgav aven att den ekonomiska situationen
paverkades signifikant efter endast nagra manader, da inkomsten blev mycket lagre. Faderna
visade ingen storre forandring angaende arbetade timmar, dock framgick det att dem
spenderade valdigt manga natter med barnen pa sjukhuset och att det var framfor allt
mddrarna som tillbringade dagarna med barnen. Studiens resultat belyste dven att hélften av
alla modrar i de familjer som deltog jobbar hemifran under ett ar efter att barnet fatt bekraftat

cancerdiagnos (a.a).
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Faktorer som underlattar och férsvarar hanteringen

Information och bemd&tande

Bjork et al. (2005) beskriver hur medlemmarna i en familj samspelar. Det sjuka barnet blir
beroende av bade foraldrar och sjukvardspersonal och foraldrarna blir i sin tur beroende av
personalen och narstaende. Vidare skriver Bjork et al. (2005) att foraldrarna kande sig val
omhandetagna, dock fanns det ofta situationer da foraldrarna inte ville besvéra personalen.
Foraldrarna i studien upplevde aven att pa grund av otydlig tidangivelse blev det
missuppfattningar angaende tid, da sjukvardspersonal kunde uttrycka “snart” vilket i
sjukhusvarlden kunde betyda kommande dag (a.a). Griffith et al. (2012) fann i studien att den
medicinska terminologin som sjukvardspersonalen anvande sig av var viktig att kanna till for
foraldrarna. De foraldrar som deltog i studien av Bjork et al. (2005) kéande att det var svart att
ta at sig information som gavs i krissituationer. Nar informationen som gavs var otydlig eller
nar personalen var stressad kande foraldrarna att en redan stressad situation blev annu mer
kaotisk. Dessutom uppstod en kansla av ensamhet nér foréldrarna kande att personalen ej
hade tid for dem eller om det fanns manga personer som var delaktiga i barnets vard. Ju battre
relation foraldrarna hade med personalen desto mer kansla av trygghet. Studien visar ocksa att
de familjer som varit under en langre period pa sjukvardsavdelningen kande att
vardpersonalen forutsatte att foraldrarna visste mer an vad de egentligen gjorde, vilket
orsakade att foraldrarna kande sig bortglomda. Vidare i studien beskriver Bjork et al. (2005)
att nar en familj befinner sig i en skrammande och sarbar situation ar det viktigt att varje
individ blir sedd och delaktig i behandlingen (a.a). Woodgate och Yanofsky (2010) belyser att
det var viktigt att vardteamet visade att de brydde sig om hela familjen genom att vara
omténksamma och &rliga (a.a). Griffiths et al. (2011) skriver att foréldrarna i studie var
mycket néjda med sjukvardspersonalen, framfor allt sjukskoterskorna, som de kande att de
fick en néra kontakt med, samt att féraldrarna tyckte att deras kompetens var hdg och de

ké&nde en tillit for dem (a.a).

Coping

Griffiths et al. (2011) beskriver att foradldrarna som deltog i studien 6kar sin medvetenhet
betraffande det som de anser ar viktigast och mest betydelsefullt i livet och de forsoker

vidhalla en lycklig och valmaende familj for att klara av det nya sattet att leva. Vidare berattar
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forfattarna att den svara situationen som foraldrarna befinner sig i upplevdes lattare om de var
starkt troende pa Gud. Detta gjorde att de kunde fa férmagan att finna mening med hela
situationen (Griffiths et al., 2011). Nagra av foraldrarna i studien Woodgate och Yanofsky
(2010) forklarade att de klarade sig igenom den svara situationen genom att acceptera att
deras barn drabbats av cancer samt att det enda sattet var att ga vidare och framat. Detta var
ett satt for dem att 6vervinna tragiska 6gonblick som intraffat samt att kunna utforma det nya
livets resa och hantera kommande problem. I studien fanns dar foraldrar som sag det hela som
en utmaning att arbeta sig framat steg for steg, vilket gjorde att de lattare kunde halla kvar
livskraften da de kande att de ville sluta som segrare. En del av foraldrarna ansag att attityden
var en viktig del i hela situationen. Utan en positiv attityd skulle den traumatiska situationen
bli ohallbar. Vidare skriver Woodgate och Yanofsky (2010) att det fanns foraldrar som angav
via intervjuerna att de tog sig igenom situationen genom att se den som en katastrofal
motgang och forlust. Dock visade sig att det var ogynnsamt med det hér negativa synsattet, da
de hade det svarare att kdimpa sig igenom situationen med installningen att de redan var
besegrade (a.a). Aranda och De Graves (2008) fann att foraldrarna blev 6verbeskyddande for
sina barn. Studien visar att foréldrarnas osakerhet och fruktan minskade nar
sjukvardspesonalen uppmuntrade dem och gav en glimt av hopp. Forfattarna skriver att det
svara med detta ar att balansera bade realism och hoppfullhet (a.a).

Aranda och De Graves (2008) fann att foraldrarna i studien upplevde att doden
kom narmre in pa och angesten samt osakerheten 6kade efter att deras barn fatt aterfall. De
foraldrar som deltog i studien hade tva olika installningar. Den ena var att de kampade for att
barnen skulle botas fran sjukdomen och den andra installningen var att foraldrarna forberedde
sig for att forlora sina barn. Om foréldrarna hade instéllningen att deras barn skulle tillfriskna
igen sa gjorde det att de kunde se en mening med att gora allt i sin makt for att radda sina barn
men att det samtidigt fanns en risk att behandlingen inte skulle lyckas. Att forbereda sig infor
att forlora sina barn var en skyddsmekanism for en del foraldrar for att fa kontroll Gver
situationen samt deras k&nslor. Vidare redogér Aranda och De Graves (2008) att foraldrarna
upplevde att deras liv satts i bakgrunden for sina sjuka barn, sjukhusbesék och behandlingar.
Att leva i nuet och att uppratthalla normalitet i vardagen var tva copingstrategier som
foréldrarna uttryckte. Detta hjalpte familjerna att klara av dagarna med dess upp- och
nedgangar, samt att osakerheten och fruktan minskade for hur barnen skulle 6verleva
behandlingarna eller om de senare i livet annu en gang skulle aterinsjukna (a.a).

Bergh och Bjork (2012) poangterar att individer som har hog KASAM férmodligen klarar sig
battre genom stressiga och pafrestande situationer i livet an de med en lag. Forfattarna betonar
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att barn som &r sjuka och inlagda pa sjukhus &r i stort behov av sina foraldrar och att fa stod
fran dem. Darfor undersoktes modrarnas och fadernas KASAM-poang vid fyra tillfallen,
vilket visade att poangen skilde sig fran de olika tillfallena i begriplighet, hanterbarhet och
meningsfullhet. Forfattarna kom fram till att det inte fanns nagon signifikant skillnad gallande
komponenten begriplighet mellan mddrarna och faderna. Dock hade médrarna i genomsnitt
lagre poang i hanterbarhet och meningsfullhet, da Bergh och Bjork (2012) fann att det framst
var modrarna som hade ansvaret for barnen och deras sjukhusbesok, vilket paverkade de tva
komponenterna. Faderna arbetade och hade framfor allt hand om familjens inkomst.
Maodrarna i studien beréattade att de kande sig utmattade da de aven hade hand om uppfostran,
det sjuka barnets syskon samt hushallsarbetet. De uttryckte dven att de sadg fram emot att
umgas med andra vuxna och fa annat att tanka pa. Resultatet visar att modrarna hade lagre
KASAM-poang i borjan av barnets cancerdiagnos och 6kade i motsats till faderna, da deras
poang minskade vid de senare tillfallena som resultat samlades in. Féraldrarna i studien
uttryckte att ett Iangt och tillfredsstallande liv kandes avlagset nar deras barn fick diagnosen
cancer (a.a).

I studien som Griffiths et al. (2001) utférde redogoér foraldrarna att det var en
stor lycka nar barnens valbefinnande blev béattre och nar ndgorlunda normalitet kunde
uppratthallas. Vidare beréattar foraldrarna att de ville bidra till samhallet med att dela med sig
av upplevelsen dver att ha ett cancersjukt barn (a.a).

Diskussion

Diskussion av vald metod

Friberg (2012b) ndmner att férdelen med en litteraturstudie &r att en dversikt skapas av redan
funnen kunskap. Om forfattarna skulle valt att utféra en empirisk studie hade ett mindre
omrade undersokts hade det blivit svart att generalisera resultatet. Syftet var att undersoka
foréldrars upplevelse av sin situation i samband med ett cancersjukt barn, och resultatet med
en empirisk studie hade blivit lokalt och inte sa dvergripande som forfattarna dnskade att det
skulle bli. Darfor valde studiens forfattare att inkludera andra lander mer an Sverige da de
ansag att resultatet skulle ge en bredare bild av amnet. Dock valde forfattarna att exkludera
utvecklingslander da det skulle finnas en allt for stor skillnad fran Sverige och de landernas
utvecklingsgrad i behandling samt 6verlevnad. En annan tanke med att inte utféra en empirisk

studie kring detta amne var att forfattarna ansag att det skulle vara patrangande for foraldrarna
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i en redan mycket svar situation, och forfattarna ville inte gora en sadan svarhanterlig
situation annu mer svarartad. Forfattarna ansag dven att det var lampligt att utfora en
litteraturstudie da det redan fanns en del forskning kring amnet.

Forfattarna valde att soka artiklarna i PubMed/Medline, Cinahl samt
PsychINFO. Detta for att fa fram sa manga traffar pa aktuella artiklar som mojligt. Det visade
sig att PubMed/Medline och Cinahl hade flertalet samma artiklar som forfattarna valde att
anvénda sig av. | Pubmed/Medline valde forfattarna att bade anvanda MeSH-termer och fria
sokord i sin sokning. Detta for att fa fram sa manga traffar som majligt samt att en del ord inte
fanns som MeSH-termer. | databasen Cinahl anvande forfattarna sig av Cinahl Headings.
Forfattarna valde att inte anvanda nagra artiklar fran PsychINFO, da de andra valda artiklarna
svarade béttre pa studiens syfte.

Litteraturstudiens resultat innehaller tva kvantitativa och atta kvalitativa artiklar.
Da forfattarnas syfte med studien var att belysa foraldrars situation och upplevelse valde
forfattarna att inkludera bade kvantitativa och kvalitativa, da artiklar som ar av kvalitativ
design redogor hur fordldrarna upplever och kanner medan artiklar som ar kvantitativa
beskriver ett samband mellan vad foraldrarna upplever och vad det ar som paverkar deras
upplevelser.

Forfattarna valde att satta en grans pa att artiklarna inte kulle vara mer an tio ar
gamla for att fa sa ny vetenskap som majligt. Det ar mojligt att sjukvardspersonalen pa senare
ar har blivit mer medvetna om hur viktigt bemotande och stod ar for att fa hela familjen trygg
i sin situation, och detta skulle kunna medftra en skillnad i resultatdelen pa &ldre publicerade
artiklar. Dessutom har behandlingsalternativen blivit fler och béattre samt att
Overlevnadsstatistiken har 6kat. Dock tror inte fOrfattarna att foraldrarnas upplevelse skulle
skilja sig s& mycket om artiklarna skulle vara nagra ar éldre.

For att forsoka utvidga sokresultatet och for att fa en bredare forstaelse i hur
foraldrar upplever situationen och vad de kénner har forfattarna valt att inkludera alla barn 0-
18 ar och forfattarna hittade artiklar med utspridda aldrar bland barnen. Forfattarna ville inte
heller exkludera nagot stadie i barnens sjukdomsforlopp, darfor valdes artiklar som
undersokte alla aspekter fran dess att barnets diagnos faststalldes, under tiden de levde med
sjukdomen samt efter att barnet tillfrisknat, avlidit eller fatt aterfall. Detta for att kunna folja
och jamfora upplevelserna hos foraldrarna i de olika stadierna som barnen befann sig i. De
artiklar som anvandes i resultatet handlade om néar diagnosen faststélldes, under tiden som de
levde med sjukdomen, nér barnen tillfrisknat och nar barnen fick aterfall. Forfattarna anvande
inga artiklar dar barn hade avlidit i sjukdomen och forfattarna preciserade inte heller
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sokningen av artiklarna med detta. Det skulle kanske vara 6nskvart att ha med minst en sadan
artikel for att undersoka hur de foréldrarna kande och upplevde sin situation.

Det hade varit intressant att jamfora foréldrarnas som bor i industri- och
utvecklingslander. Detta for att undersoka om det finns nagra skillnader i hur fordldrarna
upplever sin situation i samband med ett cancersjukt barn. Finns det faktorer mellan olika
lander som spelar roll eller finns det inga skillnader i upplevelserna? Dock hade vart syfte och
resultat formodligen blivit allt for stort och vi hade haft svart att dra nagra bra och tydliga

slutsatser.

Diskussion av framtaget resultat

| manga av artiklarna som forfattarna fann var kris och chock (Bjork et al., 2005; Griffith et
al., 2012; Woodgate, 2006), beslutstagande (Green och Lindahl Norberg, 2007; Griffith et al.,
2012; Kelly et al., 2012; Woodgate och Yanofsky, 2010), stress och oro for aterfall (Aranda
och De Graves, 2008; Boman och Norberg Lindahl, 2008; Green och Norberg Lindahl, 2007,
Koronen et al., 2004), familj och socialt natverk (Green och Lindahl Norberg, 2008), arbete
och ekonomi (Korhonen et al., 2004) information och bemétande (Bjork et al., 2005; Griffiths
etal., 2011; Woodgate och Yanofsky, 2010) och coping (Aranda och De Graves, 2008; Bergh
och Bjork, 2012; Griffiths et al., 2011; Woodgate och Yanofsky, 2010) utmarkande drag.

Bjork et al. (2005) poangterar att det sjuka barnet blir beroende av bade
foraldrar och sjukvardspersonal, och foraldrarna blir i sin tur beroende av personalen och
narstaende (Bjork et al., 2005). Det ar darfor viktigt att foraldrarna kanner sig sa trygga och
tillfredsstallda som majligt. Woodgate och Yanofsky (2010) forklarar i sin studie att det kan
bli svart att fa foraldrarna att kanna sig helt trygga eftersom de viktiga bestandsdelarna i
vardagen, sasom inkomst, dagliga rutiner, vanner och halsa gick forlorade. Nagra foraldrar
beskrev situationen som att de forlorade fotfastet (Woodgate & Yanovsky, 2010).

I studierna av Green och Lindahl Norberg (2008) och Kelly et al. (2012) k&nde
manga foraldrar att foraldrarollen plétsligt innebar ett tyngre och mer kravande ansvar efter
barnets cancerbesked, men att det anda var en naturlig utokning av rollen som foralder. Pa
grund av barnets cancer kande foraldrarna att de fick formagan att verkligen kunna lyssna pa
barnets djupaste tankar, vilket fordjupade relationen mellan féraldrarna och det sjuka barnet.
Foraldrarna berattade dven att det var latt att skdmma bort sitt sjuka barn och bli allt for

overbeskyddande efter att behandlingen avslutats (Green & Lindahl Norberg, 2008; Kelly et
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al., 2012). Caron et al. (2004) menade att detta kunde gora sa att eventuella syskon till det
sjuka barnet glomdes bort och hamnade i bakgrunden, vilken gav foraldrarna daligt samvete.
Forfattaren till studien noterade att det var som om syskonens existens inte spelade nagon roll,
utan det var bara det sjuka syskonet som raknades Caron et al., 2004).

I Aranda och De Graves (2008) studie uppmérksammades det att leva i huet och
att forsoka uppratthalla normalitet i vardagen var tva copingstrategier som foraldrarna
utnyttjade (Aranda & De Graves, 2008). Som Lazarus och Folkman (1984) skriver &r coping
ett satt att hantera yttre och inre krav som en individ tycker &r anstrangande och/ eller som gar
over de egna resurser som individen besitter (Lazarus & Folkman, 1984). Féraldrarnas
osakerhet och angest minskade om vardpersonalen uppmuntrade dem, gav en glimt av hopp
och hjalpte dem hitta en bra copingstrategi (Alderfer et al., 2011; Aranda & De Graves, 2008).

Foraldrarnas arbetssituation och inkomst forandrades signifikant da deras barn
fatt cancerdiagnosen. Inkomsten blev lagre efter nagra manader eftersom manga modrar
slutade arbeta for att spendera dagarna med barnet pa sjukhuset, medan de flesta fader
spenderade nétterna med barnet. Darmed forandrades familjerelationen och vélbefinnandet
ocksa (Korhonen et al., 2004). Foraldrarna borjade prioritera pa ett annat sétt och arbetet var
plotsligt inte like viktigt langre. Forfattarna tycker att det ar viktigt att acceptera situationen
men ocksa se hopp och mening. Genom att uppskatta vardagens sma under och se det som
verkligen ar viktigt i livet sa kan familjen lattare klarar av det nya sattet att leva (Griffiths,
Schweitzer & Yates, 2011; Korhonen et al., 2004).

Joyce Travelbee uppmanar att férsdka finna mening i situationen, inte bara for
att finna sig tillratta med sjukdomen, utan ocksa for att finna styrka och utnyttja den
(Travelbee, 1977). Detta var precis vad majoriteten av fordldrarna i Woodgate och Yanofskys
(2010) studie gjorde. Foraldrarnas attityd och copingstrategi avgor om situationen blir hallbar
eller ej, och genom att forsoka se situationen ur en mer positiv synvinkel kan foréldrarna
alltsa lattare hantera situationen. Foraldrarna accepterade sitt barns sjukdom for att forsoka ga
vidare samt hantera sorgliga 6gonblick och hantera framtida problem. Dessa foraldrar kdnde
att de ville segra sa de sag krissituationen som en utmaning att stegvis arbeta sig igenom
(Woodgate & Yanofsky, 2010).

Det ar viktigt att vardpersonalen tar sig tid till foraldrarna och tillgodoser deras
behov, till exempel later foraldrarna veta att de ar valkomna att stalla fragor nar som helst.
Detta visar Bjork et al. (2011) da foraldrarna upplevde att det inte fanns sa mycket tid till att
fa sina fragor och funderingar besvarade. Féraldrarna i studien av Bjork et al. (2005) kande att

det var viktigt att ha kunskap om den medicinska terminologin eftersom vardpersonalen
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anvander sig mycket av den (Bjork et al., 2005). Om foraldrarna inte forstar informationen
som ges kan deras Kkrissituation bli &nnu mer kaotisk (Bjork et al., 2005; Gage & Panagakis
(2012).

Som sjukskoterska ar det viktigt att ha kdnnedom om att med cancerdiagnosen
kommer andra svarigheter, som att halsan kan forsamras (Woodgate, 2006), familjens dagliga
rutiner forfaller (Woodgate, 2006), inkomsten reduceras (Korhonen et al., 2004; Woodgate,
2006) och vanner kan forloras (Green & Lindahl Norberg, 2008; Woodgate, 2006). Detta
beskrevs av foréldrarna i Woodgates (2006) studie.

Det kan vara latt for vardpersonal att ta forgivet att foraldrar som vistats lange
pa avdelningen vet mer &n vad de egentligen gér om exempelvis rutiner och barnets sjukdom
(Green & Norberg Lindahl, 2007).

Alderfer et al. (2011) forklarar att sjukskoterskan kan underlatta situationen for
foraldrarna genom att hjalpa dem att hitta en bra copingstrategi. Detta kan hjalpa dem forsta
och hantera situationen béattre samt se meningsfullhet (Alderfer et al., 2011). Bergh och Bjork
(2012) och Antonovsky (2005) forklarar att individer som har hog KASAM férmodligen
klarar sig battre genom stressiga och pafrestande situationer i livet &n de med en lag
(Antonovsky, 2005; Bergh & Bjork, 2012). Antonovsky (2005) skriver att i en situation som
innebadr att ta stallning till nagot och darmed ha krav pa sig, sa kravs det att personen har klart
for sig vad kraven bestar av for att kunna fa en upplevelse av att de resurser som situationen
kraver finns. Antonovsky (2005) menar att om en individ har hog hanterbarhet sa ar dven
begripligheten hdg (Antonovsky, 2005). Sa sjukskoterskan forslagsvis ge tydlig information
sa att begripligheten dkar och pa sa vis kan familjens hanterbarhet bli battre. Darmed kan
familjen fa sa hog KASAM-poang som majligt.

Slutsats och kliniska implikationer

De studier som gjorts i detta amne visar att manga foraldrar skulle behéva mer stod for att
kunna aterfa en normal vardag, vilket vi som sjukvardspersonal bor beakta. Detta genom att
ha en god kommunikation med foréaldrarna och vinna tillit for att kunna fang upp de som
behdver professionellt stod. Som sjukskoterska ar det viktigt att visa att tid finns om det ar
nagot som foraldrarna vill prata om samt att det ska forsoka vara samma sjukvardspersonal
som har hand om en familj. Detta for att familjen ska kanna storre trygghet och fa god tillit.

Dessutom anser forfattarna for att om hela familjen ska kunna fungera sa ar det viktigt att
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foraldrarna mar bra och kanner sig trygga i sin situation. Darfor bor foraldrarna

uppmarksammas desto mer och bli val informerade om sitt barns sjukdom och situation.

Forfattarnas arbetsférdelning

Forfattarna anser att arbetet har varit jamt fordelat och bada har haft ett engagemang i allt som
utforts och skrivits. Under de flesta moment i uppsatsens arbete har forfattarna suttit
tillsammans och pa sa satt kunnat diskutera uppkomna fragor och funderingar.
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Bilaga (1)

Barn och ungdomars psykosociala utveckling (fritt efter Erik H. Eriksson, 1971)

o ) Positiv . .
Alder Fastypiska behov grundattityd Negativ grundattityd
. . Trygghet och .
0-18 man Kontakt med stabila personer tillit Otrygghet och misstro
1,5-3 ar Sjalvstandighet och granssattning Sjalvstandighet Skam och tvivel
. . e Initiativ och -

3-6ar Utforskningsbehov och granssattning nitiativioc Passivitet och skuld
stolthet

6-12 ar Ansvar och inldrning Arbetsgladje“ Mmc.je.rvarde och
och lust att lara passivitet

. . . Stabild Identitets- och
13-18 ar Bygga upp en fast identitet identitet roliforvirring

(Enskar et al, 2009, kap 4, s.111)
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Bilaga (2)

Férfattare, titel,
ar

Problem/syfte

Population

Metod

Resultat

Kvalitetsgranskning

Woodgate, R, L.
& Yanofsky, R,L.
. Parents’
Experiences in
Decision Making

Fé& en mer
fordjupad och
detaljerad
forstaelse for
kanadensiska

31 foraldrar fran
30 familjer
deltog i studien,
20 médrar och
11 fader. Barnen

Kvalitativ metod
i form av
intervjuer

Studien utgar fran 6
olika teman som
forfattarna
tillsammans med
foraldrarna

Artikeln beddms vara
av kvaliteten bra
enligt William, Stoltz
och Bahtsevanis
protokoll for

With Childhood foraldrars som deltog var utformade. Studien kvalitetsheddmning
Cancer Clinical delaktighet i mellan 3-17 ar. forstarker dven att av studier med
Trials, 2010 beslut angaende 12 pojkar, 18 fordldrarna behdver | kvalitativ metod.

kliniska flickor. Studien mer stod i

prévningar utfordes i beslutsfattande

géllande Kanada. géllande deras barns

barncancer cancersjukdom.
Griffiths, M., Undersoka 9 familjer med Kvalitativ metod | Foréldrar hanterade | Artikeln bedéms vara
Schweitzer, R. & | upplevelsen hos ett cancersjukt i form av situationer olika, av kvaliteten bra
Yates, P. foraldrar med barn i varje intervjuer med en | men alla fordldrarna | enligt William, Stoltz
Parental cancersjuka barn. | familj deltog i sa kallad ville forsta sitt barns | och Bahtsevanis
experience of studien. Barnen | tolkande sjukdom och den protokoll for
childhood var mellan 8-17 | fenomenologisk | medicinska kvalitetsbeddmning

cancer using ar. analys. terminologin som av studier med

Interpretative Studien utférdes sjukvardspersonalen | kvalitativ metod.

Phenomenological i Australien. anvande. Foréldrarna

Analysis, 2011 fick en aktiv roll.

Green, A. & Att beskriva 2 svenska Kvalitativ metod | Visade att Artikeln bedéms vara

Norberg Lindahl, | foréldrars vég familjer (bade i form av cancersjukdomen av kvaliteten bra

A. Stressors in the | tillbaka till pappor och intervjuer. samt behandlingen enligt William, Stoltz

daily life of normal vardag mammor). En paverkade och Bahtsevanis

parents after a efter ndgra &rdd | pojke och tva foraldrarna ar efter protokoll for

child’s successful | deras barn fatten | flickor. slutlig lyckad kvalitetsbeddmning

cancer treatment, | lyckad slutlig behandling. av studier med

2007 cancerbehandling. (posttraumatisk kvalitativ metod
stress)

Kelly, K, P., Pyke-
Grimm, K, A &
Stewart, J, L.
Making the Right
Decision for

My Child With
Cancer

- The Parental
Imperative, 2012

Beskriva
processen da
foraldrar tar
viktiga beslut
géllande sitt
cancersjuka barns
behandling.

15 foraldrar till
13 barn med
cancer som skulle
mota viktiga
behandlingsbeslut
var delaktiga i
studien.

Kvalitativ metod i
form av intervju.

Att fatta rétt beslut
som foralder ar bade
ett kravande ansvar
och en naturlig
utdkning av
foraldrarollen.

Artikeln beddms vara
av kvaliteten bra
enligt William, Stoltz
och Bahtsevanis
protokoll for
kvalitetsbeddmning
av studier med
kvalitativ metod.

33




Bjork, M., Belysa familjens | 17 deltagande Kvalitativ metod i | Osékerhet, kaos och | Artikeln beddéms vara
Hallstrom, |. & levda erfarenheter | familjer i formav ensamhet upplevde av kvaliteten bra
Wiebe, T., Striving | nér ett barn i Sverige. 17 intervjuer. familjerna. Genom att | enligt William, Stoltz
to Survive: familjen drabbats | modrar,12 fader familjerna fokuserade | och Bahtsevanis
Families' Lived av diagnosen och 5 barn. pa hopp och positiva | protokoll for
Experiences When | cancer. Barnen var aspekter kunde kvalitetsheddmning

a Child Is mellan 9-11 ar. normalitet av studier med
Diagnosed With uppratthallas i kvalitativ metod.
Cancer, 2005. familjelivet.

Bergh, I och Bjork, | Beskriva 29 familjer med | Kvalitativ metod. | KASAM forandras Artikeln bedéms vara
M., Sense of foréldrarnas barn under 13 &r i | KASAM- under barnets av kvaliteten bra
coherence over kénslan av Sverige. 17 formulér cancergang. Det enligt William, Stoltz

time for parents
with a child

sammanhang och
dess foérandring

Modrar och 12
fader. Det var 17

anvandes for att
mata foraldrarnas

visade sig finnas en
variation mellan

och Bahtsevanis
protokoll for

diagnosed with Over tiden under barn med i kénsla av mammor och pappor i | kvalitetsheddémning
cancer, 2012. barnets studien. sammanhang vid | behovet av stdd. av studier med
cancergang. fyra olika kvalitativ metod.
tillfallen och
stadier i barnets
behandling.
Aranda, S och De | Undersoka hur 12 familjer i Kuvalitativ metod i | Aterfall har visat sig | Artikeln bedéms vara

Graves, S., Living
With Hope and
Fear The
Uncertainty of

barn och deras
familjer

upplever livet efter
canceraterfall.

Australien. 17
foréldrar (12
modrar och 5
fader). Barneni

form av
intervjuer.

vara mer stressande
an forsta
cancerdiagnosen.
Okad kansla av

av kvaliteten bra
enligt William, Stoltz
och Bahtsevanis
protokoll for

Childhood Cancer studien var dver osékerhet. kvalitetsbeddmning
After Relapse, 12 ar. av studier med

2008 kvalitativ metod.
Korhonen, T., Undersoka hur Studien Kvantitativ metod | Inkomsterna Artikeln bedéms vara
L&hteenmaki, PM., | barncancer avslutades i 21 av | i form av forandrades, av kvaliteten medel
Salmi, TT., paverkar 26 beréttigade frageformular. foraldrarna kdnde en | enligt William, Stoltz

Sjoblom, J.,The life
situation of parents
over the first year
after their child’s
cancer Diagnosis,
2004

foraldrarnas
arbetsvillkor,
dagsinkomst,
familjerelation
samt
valbefinnandet
under det forsta
aret.

familjer i
Finland.

oacceptabel press i
borjan av diagnos,
goda familjerelationer
behover anda
stodjande atgarder.

och Bahtsevanis
protokoll for
kvalitetsbeddmning
av studier med
kvantitativ metod.

Boman, K,K. &
Lindahl Norberg,
A., Parent distress
in childhood
cancer: A
comparative
evaluation of
posttraumatic
stress symptoms,
depression and
anxiety, 2008

Att bedéma
foréldrars
posttraumatiska
stressymptom vid
cancersjukt barn

266 mddrar och
208 fadrar fran
Sverige.
Aldersspann pa
foraldrarna 21-64
ar och barnen 0-
16 ar.

Kvantitativ metod
i form av
frageformular

Foréldrar med barn
nydiaginisera cancer
hade fler patrangande
tankar &n de
lngsiktiga
Overlevande. PTSD
varade i ar efter
diagnostillfallet.

Artikeln beddms vara
av kvaliteten bra
enligt William, Stoltz
och Bahtsevanis
protokoll for
kvalitetsbeddmning
av studier med
kvantitativ metod.
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Woodgate, R, L
Life is never the
same: childhood
cancer narratives,
2006

Beskriva hur
barncancer formar
barnen och deras
familjer, genom
deras egna
berattelser.

Kanadensisk
studie med 39
barn ( 21 flickor
och 18 pojkar) |
aldrarna 4,5 till 18
ar och deras
foraldrar (de
flesta barnen hade
bade mamma och

pappa.)

Kvalitativ metod i
form av
intervjuer.

Forfattarna beskriver
de mest dominanta
fynden i tre teman i
resultatet.
”Forluster”, ”Ga
framat och vidare”
samt ” Det dr aldrig
Over, utan behdver
alltid vara pa sin
vakt”.

Artikeln beddms vara
av kvaliteten medel
enligt William, Stoltz
och Bahtsevanis
protokoll for
kvalitetsheddmning
av studier med
kvalitativ metod.
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