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Abstrakt

Bakgrund: Manga barn upplever att de inte far tillrackligt med stdéd nar deras
foralder blir sjuk i cancer och att de ofta hamnar i skuggan av foralderns
sjukdom. Det finns en generell kunskapsbrist om hur barn hanterar situationen
som anhorig och bade sjukvardspersonal och foraldrar upplever att de har
svart att bemota barnens behov. Syfte: Att belysa barns hantering nar en
foralder ar sjuk i cancer. Metod: Icke-systematisk litteraturstudie med hjalp av
en integrerad analys. Resultat: Barn anvander varierande
hanteringsstrategier. Exempel pa sadana ar att de efterfragar information,
soker stdd utifran samt férsoker bibehalla en normal vardag och distraherar
sig for att inte tanka pa sjukdomen. Barn beskriver aven positiva aspekter fran
hanteringen av foralderns sjukdom. Slutsats: Barns hanteringsstrategier
varierar. Barn uppskattar stéd utifran, bade fran vanner, andra barn i liknande
situationer och fran halso- och sjukvarden. Barn efterfragar mer professionellt

stod.
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Introduktion

Problemomrade

Niér en forédlder drabbas av cancer paverkas hela familjen och barnen riskerar att hamna i en
kris (Cullberg, 2001). Ar 2016 rapporterades cirka 64 000 nya fall av cancer (Socialstyrelsen,
2017). Mer 4n var tredje person som lever i Sverige idag kommer ndgon ging under sitt liv
sjdlv bli drabbad eller ha en nirstdende som drabbas av cancer. Drygt 20 000 av de som
insjuknar i cancer varje ar dr under 65 ér (ibid.). Drygt 11 000 av de cancerdrabbade varje ar
ar foréldrar till barn som dr minderariga (Joneklav & Bartfai Jansson, 2014). Forenta

nationernas konvention definierar barn som alla méanniskor under 18 ar (UNICEF, 2015).

Nér nagon i1 familjen blir drabbad av cancer berdrs hela familjen och det kan péverka barnen
savil fysiskt som psykiskt (Socialstyrelsen, 2013). Barn kan bli starkt berérda nér en fordlder
drabbas av cancer da de ofta kidnner en rédsla for att forlora sin forélder och riskerar samtidigt
att hamna i1 skuggan av sjukdomen och bli asidosatta (ibid.). De barn som hamnar i skuggan
av sin sjuka fordlder kan uppleva forhdjda nivaer av angest, depression och lag sjélvkénsla
(Morris, Martini & Preen, 2016). Fér barnen de stdd de behdver minskar risken for dessa

negativa konsekvenser (Socialstyrelsen, 2013).

Manga barn upplever att de inte blir sedda eller hdrda av omgivningen och kdnner en brist av
stdd ndr en fordlder blir sjuk i cancer, vilket 1 sin tur kan leda till bristande hantering hos
barnen (Giesbers, Verdonck- de Leeuw, van Zuuren, Kleverlaan & van der Linden, 2009;
Patterson & Rangganadhan, 2010). Enligt svensk lag (Hélso- och sjukvérdslagen [HSL], SFS
2017:30, kap 5, 7§) har barn rétt till att 4 stod och information av hélso- och
sjukvérdspersonal nir dess fordlder blir allvarligt fysiskt sjuk. Framfor allt sjukskoterskor har
skyldighet att arbeta familjecentrerat och stddja patienten savél som dess anhoriga, i1 detta fall
barnen i familjen (Svensk sjukskoterskeforening, 2017). Det ingér i sjukskdterskans
forhallningssitt att kunna se familjen som en enhet och beakta hela familjens behov (svensk

sjukskoterskeforening, 2015).

En generell kunskapsbrist beskrivs kring barns upplevelser och hantering nér en forélder ar
sjuk i cancer (Turner et al., 2006; Takei, Ozawa & Ishida, 2014; Semple & McCance, 2010).

Foréldrar vet inte hur de ska ge sina barn stod pa grund av att de inte har tillricklig kunskap



om hur barnen hanterar den aktuella situationen (Semple & McCance, 2010). Aven
sjukskoterskor upplever att deras kompetens angdende barns behov och sitt att hantera
fordlderns sjukdom &r bristande (Turner et al., 2006). For att barn ska fa rétt verktyg och det
stod de har rétt till behover kunskapen kring deras hantering utdkas (Takei et al., 2014). Ges
barn rétt verktyg for att hantera svara situationer har de en stor formaga att anpassa sig och
handskas med svéra situationer som uppstér (Cullberg, 2001). Aven det faktum att barn
hanterar situationer pa olika vis beroende pd 1 vilken alder och utvecklingsfas de befinner sig i
ar en faktor att beakta (Semple & McCance, 2010). Foreliggande studie avser att ka
kunskapen om barns hantering av situationen som anhoriga, genom att sammanstélla

vetenskapliga publikationer inom omrédet.
Bakgrund

Foreliggande studie fokuserar pd barns hantering av att ha en cancersjuk foralder, sett ur bade

barnens och deras fordldrars perspektiv.

Barn definieras som alla ménniskor under 18 ar och majoriteten av alla barn ingér i en familj
(UNICEF, 2015). En familj kan beskrivas pa foljande sitt “En familj dr en grupp manniskor
som binds samman av starka emotionella band, en kénsla av samhdrighet och ett starkt
omsesidigt engagemang i varandras liv”’ (Wright, Watson & Bell, 2002., s. 72). Barn blir
paverkade av fordlderns sjukdom och darfor dr det viktigt att dven fokusera pa dem och stddja
hela familjens anpassning till varden och sjukdomssituationen (Ekstedt, Stenberg, Olsson &

Ruland, 2014).

Alla personer hanterar pafrestningar i livet pa olika vis (Antonovsky, 2005). Antonovskys
teori om hilsa som en kdnsla av sammanhang (KASAM) framhaller att anledningen till att
somliga personer hanterar péfrestningar béttre dn andra &r att de har en hogre motstandskraft.
Antonovsky (2005) menar att motstandskraften &r de resurser som personen har inom och
utom sig som verkar skyddande mot livets pafrestningar, dédr pafrestningarna benimns som
stressorer. Med rétt motstdndsresurser kan ménniskan hantera stressorerna konstruktivt och pa
ett sddant sétt att de frimjar hilsan istéllet for att vara skadliga. Nér vi utvecklar vér

motstandskraft starks var KASAM (ibid.).

Teorin om KASAM fokuserar pa det som ger personer upplevelse av hélsa, inte ohélsa

(Antonovsky, 2005). De centrala komponenterna inom KASAM ér begriplighet, hanterbarhet



och meningsfullhet. Begriplighet innebir att kunna forsta, uppfatta och forutsiga intryck bade
fran den inre och yttre virlden. Antonovsky (2005) menar att hanterbarhet innebér vilka
resurser minniskan har som kravs i pafrestande situationer och meningsfullhet handlar om
motivation, det vill siga kénslan av att vara delaktig och engagerad 1 sitt eget liv.
Hanterbarhet kan d@ven beskrivas som séttet att ta sig igenom olika utmaningar i livet och hur
en bemoter dessa. Antonovskys begrepp om hanterbarhet ér en central del av den aktuella
studien d den syftar till att belysa barns hantering av utmaningen i livet som en forédlders
cancersjukdom kan innebéra (ibid.). Hilso-och sjukvardspersonal, i detta fall sjukskoterskor,
har skyldighet att se till barns behov av information, rdd och stdd nér deras fordlder drabbats
av en allvarlig sjukdom (Socialstyrelsen, 2013). Att beakta dessa behov innebér bland annat
att sjukvardspersonal har kompetens kring att férmedla kunskap till barn om vanliga sitt att

bemdéta en fordlders sjukdom vilket kan underlétta deras hantering (ibid).

En stark KASAM hos ménniskan gor det lattare att mota pafrestningar i livet (Antonovsky,
2005). Livserfarenheter som samlas redan fran barndomen utgér om méanniskan utvecklar
stark eller svag KASAM (ibid.). Resultat frin tidigare studier som fokuserat pd betydelsen av
KASAM vid cancer visar att en stark KASAM péverkar hanteringsformégan positivt (Kvale
& Synnes, 2013). Att ha en hog eller lag KASAM kan vara avgorande for patientens och de
anhdrigas (i detta fall patienternas barn) hanteringsforméga géllande sjukdomen (Schmitt et
al., 2007). Schmitt et al. (2007) visar att ett effektivt sétt att uppmérksamma styrkor i1 familjer
dér en familjemedlem é&r sjuk &r att gora en uppskattning av graden av KASAM i familjen. Att
gora en métning av KASAM kan dven vara vérdefullt for att varden léttare ska kunna
identifiera de familjer och barn som ar i behov av utdkat stdd. I studien av Schmitt et al.
(2007) anvéndes ett frageformuldr som konstruerats av Antonovsky for métningen av

KASAM (ibid.).
Barns utvecklingsfaser

Barn gér igenom olika dlders- och utvecklingsfaser vilket gor att de upplever och hanterar
situationen med en sjuk fordlder pd olika sétt (Morris et al., 2016). Bland annat har barn olika
stort behov av trygghet fran sina fordldrar beroende pa i vilken &lder de befinner sig (Von
Knorring, 2012). Nér barn dr mellan tre och sex ar dr behovet av trygghet fran fordldrarna
stort (ibid.). I tre till sexdrsaldern borjar barn dven anvinda sig av strategier for att kunna

hantera smértsamma upplevelser (Havneskdld & Mothander. 2009).



Niér barnet blir dldre sker en transformering fran att vara ett litet barn till att bli ett storre barn
(Havneskdld & Mothander, 2009). Utvecklingsperioden varar vanligtvis mellan sex-
sjuarsaldern fram till tolv &rs alder (ibid.). I ndmnd &lder har barnet ett generellt fortsatt stort
behov av sina fordldrar men borjar i storre utstrickning dven finna trygghet hos kamrater och
andra vuxna (Von Knorring, 2012). Barnets kinsloliv utvecklas allt mer och kédnslor som
skam, skuld och sorg kan uppkomma (Harris, 1995). Vid tolv ars alder startar nistkommande
utvecklingsfas som brukar bendimnas “adolescensen” vilken innefattar 6vergangen fran barn
till vuxen (Havnesko6ld & Mothander, 2009). Barnets kénsloliv dr oftast véldigt intensivt i
denna period (ibid.). Under adolescensen fordndras forhallandet till fordldrarna ytterligare och

barnet spenderar mer tid med sina vinner (Von Knorring, 2012).

Barn beskrivs generellt vara i en utsatt situation for omviérlden och de har olika sétt att skydda
sig mot psykisk smirta, de kan exempelvis reagera med ilska nér de egentligen kénner sorg
(Havneskdld & Mothander, 2009). Barn till en fordlder med cancer ar sdrskilt sarbara oavsett
vilken alder- och utvecklingsfas de befinner sig i, eftersom de kan ha svért att forstd vad som
hénder samt att de &r i storre behov av omsorg dn vuxna i samma situation (Cancerfonden,
2014). Nér en forédlder drabbas av cancer riskerar barn att bli negativt paverkade av den

oroliga situationen som uppstdr i familjen (Socialstyrelsen, 2013).

Cancersjuk férélder

Cancer ér inte en enskild sjukdom utan ett samlingsnamn for cirka 200 olika cancerformer,
vilka har olika prognos och sjukdomsforlopp (Cancerfonden, 2016). Nér en fordlder far ett
cancerbesked paverkar det hela familjen, bland annat pa grund av att de nérstdende upplever
en kénsla av hjélploshet (Cullberg, 2001). Cullberg menar att cancerbeskedet kan leda till en
kris 1 familjen pa grund av de kénslor som utvecklas hos familjemedlemmarna. Det dr av vikt
att beakta att varje familjemedlem kan reagera olika. Framfor allt sjukskoéterskor méste kunna
beakta alla familjemedlemmars behov och inte bara patientens dd hela familjen paverkas nar
en fordlder blir sjuk (Svensk sjukskdterskeforening, 2015). Hur personer i familjen reagerar
paverkas bland annat av den berdrdes alder och av hur dennes livssituation ser ut just nu
(Cullberg, 2001). Livet i familjen innefattande rutiner och roller fordndras nér en fordlder blir
sjuk i cancer (Rashi, Wittman, Tsimicalis & Carmen, 2015). Fordldrar forsoker ofta hitta
strategier for att gora det enklare for familjen och barnen att hantera den férédndrade

livssituationen (ibid.).



En stor utmaning for cancerdrabbade forédldrar &r att involvera och goéra barnen delaktiga i
sjukdomsprocessen (Morris et al., 2016). Fordldrarna upplever att de inte helt forstar barnens
behov relaterade till situationen som anhdriga, och ddrmed har de svart att bemdta dem
(Helseth & Ulfsaet, 2005). Strategier som vissa fordldrar anvinder sig av dr att “bete sig sa
normalt som mojligt” och att inte prata med sina barn om sin cancer (Morris et al., 2016;
Turner et al., 2006). Manga tror att de skyddar sina barn genom att inte delge dem
information om cancern och genom att undertrycka sina egna negativa kénslor (Morris et al.,
2016; Rashi et al., 2015; Turner et al., 2006). En del fordldrar beskriver det som utmanande
att vara cancersjuk och samtidigt uppfostra sina barn (Helseth & Ulfsaet, 2005).

Tidigare studier visar att fordldrar kdnner rédsla for att fora 6ver sin psykiska oro pé barnen 1
samband med cancersjukdomen (Morris et al., 2016). Fordldrar beskriver att de inte vet hur de
ska prata med barnen och att det bland annat hade underléttat med professionellt stod for att fa

okad forstielse for barnens hantering (Helseth & Ulfsaet, 2005).
Barns hantering

Nér ndgon i familjen drabbas av cancer kan det kiinnas som att livet plotsligt forandras
(Cancerfonden, 2014). Att vara anhorig till ndgon som far ett cancerbesked kan gora att det
kénns som att hela tillvaron faller ssmman (Socialstyrelsen, 2013). Barn reagerar generellt
starkt nér de far veta att en forédlder ar sjuk i cancer (Huang et al., 2013). Sjukdomen kan
skapa manga funderingar hos barn och dven gora att svarigheter kring deras hantering av
sjukdomen uppstér (Cancerfonden, 2015). I sddana ldgen &r information en viktig faktor for
att kunna hantera situationen, bade information till den drabbade och till dennes barn och
andra anhdriga (ibid.). En del barn vet inte hur de ska hantera de kénslor de upplever nir
fordldern &r sjuk i cancer, vilket leder till att de drar sig tillbaka och déljer sina kénslor
(Giesbers et al., 2010). Morris et al. (2016) skriver att barn anvinder sig av varierande
strategier for att hantera situationen som anhoriga. Barn vérdesétter 6ppen kommunikation
med familj, vinner och barn med liknande erfarenheter som hanteringsstrategi nér deras

fordlder ar sjuk i cancer (Huang et al., 2013).

En del barn beskriver brist pa stod och forstaelse fran de i sin omgivning, samt en kénsla av
att inte kunna hantera de kéanslor fordlderns cancer viackt hos dem (Patterson &
Rangganadhan, 2010). Till f61jd av det bristande stodet fran omgivningen letar barnen pé

egen hand efter sitt att ldra sig hantera sjukdomen for att fa en kdnsla av kontroll (Dehlin &



Martensson, 2009). En konsekvens av foregdende exempel &r att barnen drar egna slutsatser
kring sjukdomen som inte dverensstimmer med verkligheten vilket riskerar att 6ka deras oro
(ibid.). Nér en fordlder &r sjuk har barn ritt att fa individuellt anpassad information av
sjukskoterskor (Svensk sjukskoterskeforening, 2017). Sjukskoterskan ska stodja patienter och
dess barn 1 sorg- och krissituationer samt identifiera behov av stdd. Det ingér i
sjukskdoterskans kompetensbeskrivning att arbeta familjecentrerat, innefattandes att stodja
dven ndrstdende och barn (ibid.). Vissa barn beskriver det stod de fatt fran hélso- och
sjukvardspersonal positivt, d& det gjort att hanteringen av att ha en cancersjuk forédlder blivit
bittre (Huang et al., 2013). Dehlin och Martensson (2009) skriver att barn som varit med om
att en fordlder gatt bort i cancer uppger att de under tiden dé foréldern var sjuk inte tog emot
professionell hjilp, men att de i efterhand insag att de hade behovt stdd for att hantera

situationen bittre.

Syfte

Syftet med studien &r att belysa barns hantering av att ha en cancersjuk fordlder.

Metod

Den aktuella studien &r en icke-systematisk litteraturstudie, vilket innebér att en
sammanstéllning av relevant vetenskaplig litteratur inom det aktuella omradet har gjorts, men
all tillgidnglig relevant litteratur ingar inte (Kristensson, 2014). Detta utgor skillnaden mellan
en icke-systematisk litteraturstudie och en systematisk litteraturstudie vilken inkluderar all
tillgénglig relevant litteratur. Kraven som stélls pa en icke-systematisk litteraturstudie &r inte
heller desamma som for en systematisk. Trots att metoden dr en icke-systematisk
litteraturstudie dr den aktuella studien gjord utifran en systematisk struktur. Studien har en
induktiv ansats, vilket enligt Kristensson innebér att forfattarna samlar, analyserar och
sammanstéller tidigare studiers resultat, och utifran det utformar det egna resultatet (ibid.).
For att svara pa syftet med studien vilket &r att belysa barns hantering har forfattarna baserat
resultatet pa tidigare studier med kvalitativ metod. Kvalitativ forskning beskriver bland annat
ménniskors upplevelse och behov utifran erfarenheten av ett specifikt fenomen eller en

foreteelse (Friberg, 2017).



Urval

For att avgransa sokningen av tillgénglig litteratur har forfattarna anvént sig av inklusions-
och exklusionskriterier i de olika databaserna (Kristensson, 2014). Inklusionskriterierna vid
litteratursokningarna var vetenskapliga artiklar publicerade pa engelska med tidsintervallet
2008-2018. Litteratursokningen i PubMed hade dven inklusionskriterierna “Adolescent” och
“child”. Forfattarna har utgatt frain UNICEF’s (2015) definition av “barn”, vilket innebér att
alla minniskor mellan 0-18 ér definieras som barn. Artiklar som berdrde barncancer
exkluderades manuellt. Fokus har inte legat pé vilket land artikeln kom ifrén utan artiklar som
ansdgs vara relevanta for den aktuella studien har inkluderats oavsett vilket land de gjorts 1i.
Inga speciella cancerdiagnoser eller stadier av cancer har exkluderats, forfattarna valde att
inkludera alla former av cancerdiagnoser och sjukdomsstadier for att fa ett s omfattande
resultat som mojligt. Ett ytterligare inklusionskriterie var dven att samtliga artiklar skulle vara

av medelhog eller hog kvalitet. Ett exklusionskriterie blev ddrmed artiklar med lag kvalitet.

Datainsamling

Litteratursokningarna genomfordes i databaserna PubMed och CINAHL. PubMed innefattar
framfor allt litteratur fran de medicinska vetenskaperna (Kristensson, 2014). Databasen
CINAHL innehaller litteratur inom det vardvetenskapliga omrédet (ibid.). Forfattarna
anvinde sig av olika nyckelord i de olika databaserna nir sokningarna gjordes da respektive
databas har olika &mnesordlistor. I CINAHL gjordes sokningarna med manuella sdkord och 1
PubMed kombinerades sokord frén &mnesordlistan “MeSH” med fritextsokning (Kristensson,
2014). I sokningarna i CINAHL anvindes foljande sokord: Cancer, neoplasms, parental
illness, child, advanced cancer, parental cancer, parents och coping. I PubMed anvinde
forfattarna foljande s6kord: Neoplasms (MeSH), Cancer, adolescent (MeSH), child (MeSH),
parental illness och coping. 1 bada databaserna kombinerades de olika soktermerna med
booleska s6koperatorer. Denna teknik kallas for boolesk sokning och anvénds for att
kombinera olika sdkord. De vanligaste booleska operatorerna ar OR, NOT och AND (Friberg,
2017). Forfattarna har anvént sokoperatorerna AND och OR. Den tredje sok-operatorn NOT

anvindes inte da den begrédnsade sokningarna mer dn nédvandigt.

Urvalsprocessen av artiklar innefattade olika steg (se oversikt i nedanstdende sokschema). I

forsta steget valde forfattarna ut artiklar utifrin titel. Darefter l4stes abstrakt for att utifrdn den



aktuella studiens syfte, vilja ut artiklar for vidare granskning. Om de valda artiklarnas
abstrakt verkade relevanta for den aktuella studiens syfte valdes de ut for att granskas i
fulltext. Nér forfattarna 14st de valda artiklar i fulltext valdes de som ansags svara pa syftet ut
for vidare kvalitetsgranskning. I databasen CINAHL (Tabell 1) gjordes totalt tre sokningar
vilka resulterade 1 att forfattarna sammanlagt liste 29 abstracts. Av dessa 29 artiklar ldstes 19
1 fulltext, 10 kvalitetsgranskades och 7 valdes slutligen ut for att vara en del av studiens
resultat. I databasen PubMed (Tabell 2) ldstes totalt 15 artiklars abstracts, 7 listes 1 fulltext, 4
kvalitetsgranskades och 2 valdes ut for att inga i studiens resultat. En kvalitetsgranskning har
gjorts 1 olika steg for att kunna beddma artiklarnas kvalitet samt bedoma de kvalitativa
artiklarnas trovérdighet (Kristensson, 2014). Totalt granskade forfattarna 14 artiklar enligt
Statens Beredning for medicinsk Utvérderings (SBU, 2017) granskningsmall for kvalitativa
studier. Artiklar som valdes bort var sdidana som inte var relevanta for den aktuella studiens
syfte samt inte uppfyllde SBU:s (2017) krav for medelhog respektive hog kvalitet.
Sammanlagt valdes 4 artiklar bort pa grund av att de var av lag kvalitet och en artikel valdes
bort pd grund av att det var en litteraturdversikt. Totalt valde forfattarna ut 9 artiklar med

medelhog respektive hog kvalitet for vidare analys till studiens resultat.

Efter insamling och kvalitetsgranskning av artiklar till den aktuella studien blev artiklar med
barn i dldrarna 6 - 18 ar valda, med ett undantag dé forfattarna valt att anvdnda en artikel som
inkluderat aldrarna 13-19 &r. Artikeln blev inkluderad pa grund av att forfattarna ansdg att den
var relevant for resultatet samt att den var av god kvalitet. Barnen som é&r fokuspersoner i de
valda artiklarna dr i aldrarna 6-19 ar och det 4r denna aldersgrupp forfattarna syftar till nir
begreppet “barn” anvénds. I de fall da det ar av relevans for resultatet har aldrarna

specificerats ndrmare.



Tabell 1: sokning i CINAHL

Sok-id | Sokord & Begrinsningar Antal Lista Lista i Artiklar till Artiklar
boolesk traffar abstract | fulltext | granskning inkluderade i
s0koperator resultatet

#1 Cancer 318949 | 0 0 0 0

#2 Neoplasms 420753 | O 0 0 0

#3 Parental 2621 0 0 0 0
illness

#4 Child 575178 | 0 0 0 0

#5 Advanced 26009 |0 0 0 0
cancer

#6 Parental 1422 0 0 0 0
cancer

#7 Parents 104 667 | 0 0 0 0

#8 Coping 45 853 0 0 0 0

#9 #1 OR #2 Engelska, 2008- | 142 17 10 5 4
AND #3 AND | 2018
#4

#10 #5 OR #2 Engelska, 2008- | 119 7 4 1 1
AND #3 2018

#11 #6 AND #7 Engelska, 2008- | 87 5 5 4 2
AND #8 2018

Tabell 2: Sokning i PubMed

Sok-id Sokord & Begrinsningar | Antal Lista Lista i Artiklar till | Artiklar

boolesk traffar abstract | fulltext granskning | inkluderade i
sOkoperator resultatet
#1 Neoplasms 3045400 0 0 0 0
(MeSH)

#2 Cancer 3670 949 0 0 0 0

#3 Adolescent 1863 511 0 0 0 0
(MeSH)

#4 Child 1769 762 0 0 0 0
(MeSH)

#5 Parental 13614 0 0 0 0

illness

#6 Coping 146 199 0 0 0 0

#7 #1 OR #2 Engelska, 10 120 15 7 4 2

AND #3 OR | éroch
#4 AND #5 | ”Adolescent”
AND #6 och ”child”.
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Dataanalys

Varje artikel har lésts flertalet gdnger av respektive forfattare, oberoende av varandra for att
forfattarna skulle fa en uppfattning av artiklarna och de viktigaste delarna av deras resultat
(Friberg, 2017). Sedan jamforde forfattarna fynden de fatt fram fran analys av respektive
artikel med varandra och sammanstillde ett gemensamt resultat av analyserna (ibid.). Dérefter
har en gemensam analys gjorts av det insamlade materialet med hjilp av en integrerad analys
(Kristensson, 2014). En integrerad analys anvénds i ménga fall for att sammanstilla det
framtagna resultatet i en litteraturstudie. Analysen bestar av tre steg. I det forsta steget har
forfattarna identifierat skillnader och likheter mellan de olika artiklarnas resultat med hjélp av
egenkonstruerade fragor. Efter att en jaimforelse gjorts av forfattarna sammanstélldes svaren
pa frigorna i en artikelmatris, for en tydlig sammanfattning av varje artikel. I det andra steget
identifierades sedan huvudkategorier och subkategorier utifran de skillnader och likheter som
forfattarna urskilde i forsta steget av analysen. Konstrueringen av huvudkategorier och
subkategorier gjordes enligt Kristenssons (2014) beskrivning av integrerad analys samt i
enlighet med Morses’ (2008) beskrivning av kategorier och subkategorier. Slutligen
sammanstélldes resultaten under de tidigare identifierade kategorierna, vilka dven ligger till

grund for valda rubriker i den aktuella studiens resultat (ibid.).
Forskningsetiska avvagningar

De fyra fundamentala forskningsetiska principerna, autonomiprincipen, inte skada-principen,
nyttoprincipen och réttviseprincipen, ska alltid tas hénsyn till i forskning som involverar
méinniskor (World Medical Association, 2013). En viktig aspekt forfattarna har tagit hinsyn
till 1 den aktuella studien &r att barn &r en utsatt grupp (CODEX, 2018). De forskningsetiska
avvigningarna faststiller att barn 6ver 15 &r som forstdr vad forskningen innebér ska
informeras och ge samtycke till forskningen (Lagen om etikprévning av forskning som avser
ménniskor, SFS 2003:460, 18 §). I de fall dir forskningspersonen inte har fyllt 18 ar ska
vérdnadshavarna informeras och samtycka till forskningen (ibid.), vilket kan kopplas till
autonomiprincipen som sdkerstéller att individens sjélvbestimmande alltid tas hinsyn till vid
forskning. En grundprincip att forhalla sig till ndr det géller forskning med utsatta grupper ér
att forskningen ska innebira en kunskapsvinst som inte kan framhallas pa annat sétt, det vill
siga att forskningen foljer nyttoprincipen (Vetenskapsradet, 2003). Aven personuppgiftslagen
ingdr i regleringen av forskningsetik i Sverige (Sandman & Kjellstrom, 2013). Lagen syftar

till att skydda ménniskors integritet och se till att behandling av personuppgifter inte ar
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krankande (Personuppgiftslagen, SFS 1998:204, 1 §). Foregéende lagar kan kopplas till inte
skada-principen vilket kan sékerstéllas genom att forskning foljer aktuell lagstiftning géllande
sekretess och anonymitet. Réttviseprincipen innebdr att alla deltagare 1 studien ska behandlas
rattvist (Kristensson, 2014). Alla féregédende principer har forfattarna beaktat och tagit hinsyn
till vid granskning av samtliga artiklar i den aktuella studien, samt framforallt sékerstillt att

alla artiklar &r godkénda av en etisk kommitté.
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Resultat

Fran analysen framkom det att barns hantering innebér bade en forméga och en oforméga att
hantera situationen ndr en fordlder &r sjuk i cancer. Resultatet har sammanstillts under olika

huvudkategorier och subkategorier vilka redovisas i figuren nedan.

Belysa barns hantering av att ha en cancersjuk foralder

Barns upplevda Barns Barns Hanteringens
svarigheter vid hantering strategier for behov av gynnsamma effekter
av fordlderns sjukdom att hantera stod |
| I . foralderns [
: Att véxa ur det
Att fbrlora Barns utmanande cancersjuk- o
Stéd fran nédgon Jobbiga
kontrollen kénslor av oro och dom ;
jrstar
rédsla fér framtiden som forsta
Ett nytt
Professionellt
livsperspektiv
stéd
Distraktion — eft Att bibehalla
sétt att tdnka pa en normal
annat vardag

Vikten av kommunikation
och information i

hanteringsprocessen

Figur 1. Syfte samt huvudkategorier och underkategorier.
Syftet med den aktuella studien redovisas dverst i ovanstdende figur. Ovan presenteras dven

de huvudkategorier och subkategorier som framkommit ur analysen.

Barns upplevda svarigheter vid hantering av foralderns sjukdom

Barns hantering av att ha en cancersjuk fordlder innebér badde formégan och oférmagan att
hantera situationen. Ovanstaende huvudrubrik framkom da flera studier beskrev barns kanslor

av brist pd kontroll, oro och rédsla infor framtiden samt beskrev att dessa kanslor inverkade
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pa barnens hanteringsféorméiga. Nedanstdende underrubriker beskriver barnens upplevelse av

dessa kénslor samt dess paverkan pa barnens hantering.

Att férlora kontrollen

Att kénna frustration och att uppleva kontrollforlust ar dterkommande kénslor hos barn nér
deras forélder dr sjuk i1 cancer. Barn upplever frustration dver att inte kunna gora ndgonting &t
cancern vilket resulterar i en kédnsla av kontrollforlust (Thastum, Birkelund Johansen, Gubba,
Berg Olesen & Romer, 2008; Phillips & Lewis, 2015). En del barn kénner sig frustrerade dver
att inte kunna hjélpa sin fordlder. “Jag kan inte géra nagonting forutom att férséka muntra
upp min mamma. Jag oénskar jag kunde uppfinna nagonting nytt eller bli en doktor” (Thastum
et al., 2008, s. 132/forfattarnas dverséttning), sdger en trettonarig flicka i studien angaende sin
sjuka mamma. Enligt Phillips och Lewis’ (2015) artikel dir barnen som deltagit 4r mellan
elva och femton ar ar bristen pa kontroll den kinsla som barnen har svérast att hantera nir
fordldern &r cancersjuk. Kontrollférlusten barnen beskriver géller bade att inte kunna
kontrollera cancerns forlopp savil som att de inte kan {4 sjukdomen att forsvinna (ibid.). En
del barn beskriver att &ven om cancern tillslut blir en naturlig del av vardagen sa préglas
tillvaron dnda av kénslor av osédkerhet och brist pa kontroll pa grund av fordlderns sjukdom
(Phillips, 2015). Kénslan av att inte ha kontroll paverkar livet hiar och nu likvél som synen pé

framtiden (ibid.).

Barn som upplever frustration dver att inte kunna kontrollera sjukdomen forsdker kompensera
kénslan genom att stdtta och uppmuntra fordldern emotionellt och praktiskt (Kennedy &
Lloyd-Williams, 2009; Phillips, 2015; Thastum et al., 2008). Barn i aldrarna sju till arton
beskriver att de framforallt hjilper till 1 hemmet nér de stottar fordldern praktiskt (Kennedy &
Lloyd-Williams, 2009). Emotionellt stod forsokte barnen ge bdda sina foréldrar, men
framforallt den sjuke genom att sjélva “vara starka”, ha en positiv attityd och trdsta sin
fordlder (ibid.). Davey, Tubbs, Kissil och Nifio (2011) skriver att barn skyddar och stottar sina
fordldrar under behandlingar och beskriver barnens kinsla av att vara §verbeskyddande
gentemot sin mamma eller pappa. “Jag sa till min mamma att bara ta det lugnt... Jag dr
hennes enda son... Jag hjdlpte till med disken och runt i huset eftersom hon var for svag”
(Davey et al. 2011, s. 83/forfattarnas dversittning), siger en son angdende sin cancersjuka
mamma. Genom att hjélpa till hemma och hjélpa fordldern dkar barnens kénsla av kontroll

och en kinsla av att vara behovd infinner sig (Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Maynard,

14



Patterson, McDonald & Stevens, 2013; Phillips, 2015; Thastum et al., 2008). En del av barnen
tycker att det 4r utmanande att stotta sin fordlder emotionellt (Kennedy & Lloyd-Williams,
2009). Vissa barn 1 aldrarna sju till arton ar uppger att nar fordldern fir daligt stod frdn andra

okar deras behov av att sjdlva kunna stddja sin fordlder (ibid.).

Barns utmanande kénslor av oro och radsla fér framtiden

Barn upplever kénslor som rédsla och oro angaende hur det ska bli i framtiden, om de
kommer fa cancer sjdlv (Davey et al., 2011; Kennedy & Lloyd-Williams, 2009) och oroar sig
for om fordldern kommer att do av sin sjukdom (Davey et al., 2011; Karlsson, Andersson &

Ahlstrom, 2013; Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Thastum et al., 2008).

Relaterat till oron kring om fordldern kommer do funderar barn dven kring hur de ska hantera
cancerns forlopp och utveckling (Kennedy & Lloyd-Williams, 2009). I flera studier &r fragor
och tankar kring hur cancern kommer forma barnens och familjens framtid aterkommande i
den svéra situation barnen befinner sig i (Davey et al., 2011; Karlsson et al., 2013; Phillips &
Lewis, 2015; Thastum et al., 2008). Barnen har mycket funderingar kring om cancern ska
atervinda och om fordldern ska 6verleva eller inte (ibid.). “Jag madr inte bra, eftersom jag
tror att hon kanske kommer att do” séger en nioarig pojke (Thastum et al., 2008, s.131

/forfattarnas dverséttning).

Aven Karlsson et al. (2013) beskriver barns funderingar kring framtiden. I studien berittar
deltagare som idag dr mellan tjugo och tjugosex ar ur ett retrospektiv hur de upplevt att ha
haft en cancersjuk fordlder nir de var mellan tretton och nitton ar. De beskriver hur de inte
pratade s& mycket om framtiden inom familjen men att de sjédlva tainkte mycket pa hur det
skulle bli och mycket géllande om, hur och i s fall nér fordldern skulle do. Det fanns dven en
oro for att de skulle forlora ndgon annan anhorig i framtiden (ibid.). Barn i dldrarna elva till
nitton &r beskriver hur de ként sig véldigt ensamma och att kénslan av ensamhet ocksa
berdrde riddsla och oro kring framtiden (Karlsson et al., 2013; Phillips & Lewis, 2015). Andra
negativa emotionella upplevelser som beskrivs hos en del barn i aldrarna sex till femton ar ar
bland annat kdnslor av oro, som exempelvis oro for framtiden och eventuell separation fran
sin mamma eller pappa (Semple & McCaughan, 2013; Phillips & Lewis, 2015). Rédsla dver
att forlora forstandet efter att ens fordlder gatt bort dr ocksd nagot som beskrivs (Kennedy &

Lloyd-Williams, 2009). Phillips och Lewis (2015) tar upp barns oro kring fordlderns hélsa,
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framtiden och fordlderns dod. En elvadrig dotter med en cancersjuk pappa beskriver sina

tankar och kanslor pé foljande vis:

Jag madr vdldigt ddligt eftersom min pappa inte kommer leva lika ldnge som andras pappor
kommer. Jag oroar mig over ndr pappa dr borta. Jag kommer verkligen sakna honom ndr alla
andra har en pappa och ndr jag inte har det, det kommer vara vildigt deprimerande (Phillips

& Lewis, 2015, s. 855/forfattarnas oversdttning).

Utdver oron Over sin forédlders hélsa, beskriver barnen dven oro dver sin egen framtida hélsa
(Phillips & Lewis, 2015). Barn uttrycker radslor for hur fordlderns cancer ska paverka deras
eget liv och om de sjélva kommer fa cancer i framtiden (Davey et al., 2011; Philips, 2015;

Phillips & Lewis, 2015). I en studie uttrycker en pojke sina tankar pa foljande vis:

Jag vet att var familj har en ldng historia av hjdrtattacker(...) och ndr jag hér det, dd bérjar
jag tinka att kanske vadr familj har en ldng historia av cancer ocksd som jag inte vet om, och

kanske att ndgon av oss kommer att fd det (Phillips, 2015, s. 1064/forfattarnas oversittning).

En del barn fortsétter att vara oroliga dven nér fordlderns behandling ar lyckad (Forrest,
Plumb, Ziebland & Steins, 2009). Den kvarstaende oron som barnen beskriver handlar
mycket om att de sjdlva eller deras syskon ska drabbas av cancer. Fordldrar &r inte alltid
medvetna om att barnens oro kvarstar (ibid.). Ndgot som deltagarna i Karlsson et al. (2013):s
studie beskrev ddmpade oron var nér de fick vara delaktiga i fordlderns vérd, framforallt i
planeringen for framtiden som exempelvis om fordldern skulle vardas i hemmet eller pa

hospice.

Barns strategier for att hantera foralderns cancersjukdom

Barns forméga att hantera sin fordlders cancersjukdom yttrade sig bland annat i att barnen
anvinde olika hanteringsstrategier, vilka har sammanstillts under aktuell huvudrubrik.
Underrubrikerna nedan beskriver de olika hanteringsstrategier som identifierats, vilka

innefattar distraktion, information och kommunikation samt att bibehalla en normal vardag.

16



Distraktion - ett sétt att tdnka pa annat

Flera studier tar upp distraktion som en ofta forekommande hanteringsstrategi hos barn nér en
fordlder dr sjuk i cancer (Davey et al., 2011; Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Maynard et
al., 2013; Phillips, 2015; Thastum et al., 2008). Att omedvetet anvédnda distraktion anses vara
en vilfungerande strategi for barn att hantera sina negativa tankar och kénslor pd, samt ett
effektivt sitt att tdinka pa annat 4n sin fordlders sjukdom (Maynard et al., 2013; Phillips, 2015;
Thastum et al., 2008). Distraktion &r en av de vanligast forekommande hanteringsstrategierna,
dér barn tinker pa annat dn fordlderns sjukdom genom att bland annat spendera tid med sina
vénner och delta i andra sociala aktiviteter (Kennedy och Lloyd-Williams, 2009). En flicka pa

atta ar sdger:

Jag tinker inte pd hur jag mdr. Jag bryr mig inte. Jag vill inte bli ledsen sd jag tinker aldrig
pd det. For att undvika att tinka pd det kollar jag pd tv, lyssnar pd musik och leker med mina

dockor (Thastum et al., 2008, s. 133/Forfattarnas dversittning).

Flera studier beskriver att barn i manga fall anvénder avledning som distraktion genom att
lyssna pé musik, utdva ndgon sport, spela tv-spel, kolla pa tv och likt tidigare nimnt spendera
tid med sina vinner (Davey et al., 2011; Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Maynard et al.,
2013; Phillips, 2015).

Vissa barn uppger att det underldttar hanteringen att tinka positivt och pé sé sétt distrahera
sina negativa tankar (Phillips, 2015; Phillips & Lewis, 2015). Thastum et al. (2008) skriver att
de flesta av barnen praktiskt anvéinde denna hanteringsstrategi genom att forsoka hoppas pé
det bésta. Flera studier beskriver barns sétt att hantera sin fordlders sjukdom med hjélp av
positiva attityder och positivt tinkande (Davey et al., 2011; Kennedy & Lloyd-Williams,
2009; Maynard et al., 2013; Phillips & Lewis, 2015; Philips, 2015; Thastum et al., 2008).
Barn misslyckas dock ibland med att tidnka positivt och istdllet tar de negativa tankarna dver.
En flicka i tioarsaldern beskriver: Ibland forsoker jag tinka att allting kommer bli bra,
ibland kan jag bara inte sluta tinka pa det” (Thastum et al., 2008, s. 133/Forfattarnas

overséttning).

Ett sétt att bibehélla en positiv attityd var att omge sig med andra som berittade om roliga och

positiva saker (Kennedy & Lloyd-Williams, 2009). Aven att fi dessa positiva intryck fran
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olika medier hjilpte (ibid.). Att tinka positivt hjélpte inte bara barnen att hantera sina egna
emotionella upplevelser, utan var dven ett sitt for dem att stotta sina fordldrar (Davey et al.,
2011; Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Maynard et al., 2013). Genom att barnen
engagerade sig i sddant som de upplevde var positivt, som exempelvis skolarbete och andra
sociala aktiviteter, uppmuntrade de dven fordldrarna till att bibehalla en positiv anda (Davey

etal., 2011).

Vikten av kommunikation och information i hanteringsprocessen

Flera studier tar upp kommunikation och information som gemensamma och viktiga ndmnare
1 barns formaga att hantera situationen nér en forélder dr sjuk i1 cancer (Davey et al., 2011;
Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Maynard et al., 2013; Phillips, 2015; Thastum et al.,
2008). Huruvida barn vill prata om sjukdomen eller inte, samt hur mycket, varierar (Maynard
et al., 2013; Phillips & Lewis, 2015). Flera barn beskriver det som vildigt svart att prata om
cancern och att de inte vill ta upp &mnet just for att inte belasta fordldern i onddan (Davey et
al., 2011; Phillips & Lewis, 2015). Att inte prata om sina egna kénslor eller sjukdomen &r ett
satt for vissa barn att skydda sig sjidlv och undvika d&mnet eftersom det kdnns skraimmande och
laskigt samt ett sitt for dem att forsoka skydda sina forédldrar (Forrest et al., 2009; Karlsson et
al., 2013; Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Maynard et al., 2013; Phillips & Lewis, 2015).

En flicka pa tretton &r beskriver sina tankar enligt foljande citat:

Jag vet att mamma dr redan, hon dr trétt pa det (att prata om cancern). Hon vill inte prata sda
mycket om det formodligen, eftersom hon pratar om det med alla sina doktorer, och hon
pratar med sina fordldrar. Sd, jag kinner inte att jag behéver prata med henne sd mycket om

det (Phillips & Lewis, 2015, s. 855/Forfattarnas overséttning).

Samtidigt som en del barn beskriver att de inte vill prata mer om cancern sa upplever
framforallt en del dldre barn (mellan elva och nitton &r) att de far {or lite information om
sjukdomen (Karlsson et al., 2013; Phillips & Lewis, 2015). Manga fordldrar tycker att det ar
véldigt svart att berétta for sina barn att de &r sjuka (Semple & McCaughan, 2013). Hur och
nér fordldrarna berdttar om cancern for barnen dr diarfor mycket varierande (Semple &
McCaughan, 2013). En annan anledning till att férdldrarna undviker att berdtta om sjukdomen
ar pd grund av att de tror att de skyddar barnen (Forrest et al., 2009; Kennedy & Lloyd-
Williams, 2009; Thastum et al., 2008). Vissa barn beskriver att de kdnde pa sig att nagot var
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fel redan innan fordldern berédttade om sin cancerdiagnos och barnen beskriver i efterhand att
de Onskar de fatt veta sa fort som mdjligt (Forrest et al., 2009; Semple & McCaughan, 2013).
En del barn beskriver dven ett behov av att fa fortsatt information under sjukdomsforloppet
(Semple & McCaughan, 2013). Nér barn inte far tillrickligt med information leder det ofta till
att de bar pd minga obesvarade fragor och felaktiga uppfattningar om cancer (Karlsson et al.,
2013; Semple & McCaughan, 2013). Enligt Semple & McCaughans (2013) studie, dir barnen
som deltog var mellan sex och elva ér, dr exempel pa sddana missuppfattningar att barnen tror
att cancer dr ndgot som smittar och att de ska fa cancer av att vara néra sin forélder eller att de
tror att det dr deras fel att fordldern blivit sjuk. I samma studie beskrivs det att barnen tog pa
sig skulden for fordlderns sjukdom. En pojke pa atta ar beskrev att han trodde att det var hans

fel att fordldern blivit sjuk, for att han ibland gjorde sina fordldrar irriterade (ibid.).

Att f4 adekvat information samt att ha en god dialog med foréldern angéende sjukdomen och
vad som hinder gillande behandlingar och sjukhusbesok, gjorde att barnen kunde vara mer
forberedda pé eventuella fordndringar hos fordldern (Maynard et al., 2013; Thastum et al.,
2008; Semple & McCaughan, 2013). God kommunikation och information 6kade vissa barns
forstaelse och delaktighet i den aktuella situationen. Delaktigheten som en del barn upplever
gor det enklare for barnen att handskas med den nya situationen (ibid.). Kennedy och Lloyd-
Williams (2009) beskriver att en balans mellan kommunikation och tillgéng till stod utgor
grunden for en god hanteringsformaga hos barnen. Flertalet studier tar upp vikten av att ge
aldersanpassad information samt att forhélla sig till varje barns individuella behov (Maynard

et al., 2013; Phillips & Lewis, 2015; Semple & McCaughan, 2013).

Att bibehalla en normal vardag

Flera studier tar upp att barn hanterar situationen med en sjuk fordlder genom att forsoka
bibehalla en s normal vardag som mojligt (Forrest et al., 2009; Karlsson et al., 2013;
Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Maynard et al., 2013). Att fortsétta leva pa som vanligt,
med aktiviteter efter skolan och samma rutiner hemma och i familjen som tidigare gor det
enklare for barnen att forhélla sig till de fordndringar sjukdomen medfort (Karlsson et al.,
2013; Maynard et al., 2013). Maynard et al. (2013) skriver 1 sin studie att nér barnen inte lade
maérke till ndgon speciell forandring hos fordldern pa grund av cancern och nér fordldern

betedde sig som vanligt 6kade barnets kinsla av stabilitet. Fordldrarna tog i vissa fall hjélp

19



och stdd frén vanner och familj for att kunna upprétthalla ett sd normalt liv som mojligt for

familjen och barnens skull (Forrest et al., 2009; Kennedy & Lloyd-Williams, 2009;).

I Forrest et al.s’ (2009) studie beskriver nigra av barnens friska pappor att en strategi de
anvénde sig av for att stotta sina barn var att bibehdlla gamla rutiner i hemmet géllande
exempelvis hushéllssysslor och lidggtider for barnen. En del av papporna upplevde det som en
utmaning att lyckas upprétthalla en normal vardag. Nagra av barnen i studien beskrev att de
ibland kdnde ilska gentemot den friska fordldern om denne inte lyckades kompensera upp for

det som den sjuke inte langre klarade av (ibid.).

Barns behov av stod

Huvudrubriken Barns behov av stéd framkom da forskning visar att en viktig komponent i
barns hantering dr hur de soker och bejakar stod pa olika vis. Att barn efterfragar stod fran
sina vénner och frén barn i samma situation som dem sjélva och som forstar vad de gar
igenom, dr ndgonting som uppmérksammas i flertalet studier. En annan aterkommande viktig
aspekt &r det professionella stodets inverkan pa barns hantering. Barn upplever att det finns en
skillnad 1 stodet de fér fran sina vénner och frén andra barn i samma situation och det stod de
fick fran sjukvérdspersonal, vilket paverkar deras hantering p4 olika sitt. Foregdende

redovisas under Stod frdn nagon som forstar och Professionellt stod.

Stéd fran ndgon som férstar

Maynard et al. (2013) skriver att en del barn upplever battre hantering av sin forédlders
sjukdom nér de har ett stabilt socialt ndtverk runt sig. Att efterfriga stod och forstaelse fran
néra vanner dr vanligt forekommande 1 barns hantering av att ha en cancersjuk fordlder
(Karlsson et al., 2013; Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Maynard et al., 2013; Phillips,
2015; Phillips & Lewis, 2015; Thastum et al., 2008). Att fa stod frdn vénner dr en viktig del i
hanteringen, barn uppger ndmligen att tid och stéd fran vénner hjdlper dem att distrahera
tankarna fran cancern (Maynard et al., 2013; Phillips & Lewis, 2015; Phillips, 2015; Thastum
et al., 2008).

Trots att stodet frén vianner upplevs vara mycket behjélpligt upplever minga barn dnda att
vannerna inte helt forstar vad de gar igenom (Davey et al., 2011; Phillips, 2015; Semple &

McCaughan, 2013). I tvd studier beskriver barnen en kinsla av ensamhet relaterat just till
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vinnernas ofullstindiga forstaelse (Karlsson et al., 2013; Phillips & Lewis, 2015). Som en
konsekvens av det soker manga stdd hos andra barn som ocksa har en cancersjuk forédlder. Att
dela upplevelsen med ndgon som gar igenom samma sak ger en kénsla av samhorighet och

stod (Davey et al., 2011; Phillips, 2015; Semple & McCaughan, 2013).

Ett barn beskriver att “Jag har manga vinner vars fordldrar ocksd har haft cancer, och dd
kan vi dela information kring manga saker ... Det dr, det dr liksom helt annorlunda for vi kan
relatera” (Phillips, 2015, s. 1066/Forfattarnas dversittning). Att spendera tid med andra barn
1 samma sits gor att de far insikt i att fler barn &n de sjdlva lever i en vardag med en
cancersjuk fordlder, vilket minskar kdnslan av ensamhet (Maynard et al., 2013; Semple &
McCaughan, 2015). Genom att dela erfarenheter och fa information om hur andra barn har
hanterat situationen med en cancersjuk forédlder infinner sig en kinsla av hopp hos barnen
(Maynard et al., 2013). Att fa stod fran andra barn med samma erfarenheter ger barnen
kunskap de kan anvénda hér och nu samt for att sjélva stdtta andra barn (ibid.). Ett barn

beskriver:

Jag gillar att trdffa nya mdnniskor och hjdlpa mdnniskor igenom ungefdr det jag sjilv gar
igenom samtidigt, och vetskapen att andra mdnniskor gdr igenom exakt samma sak, ndstan
samma sak, vad jag gdr igenom. Och det finns stod ddr ute for alla som mig om jag behéver

det (Maynard et al., 2013, s. 692/Forfattarnas overséttning)

Professionellt stod

Vissa barn uppger svarigheter att forstd fordlderns sjukdom och har manga obesvarade fragor
angdende cancern som varken deras forédldrar eller vinner kan svara pa (Karlsson et al., 2013;
Kennedy & Lloyd-Williams, 2009). P4 grund av det 6nskar en del barn stdd frén professionell
hélso-och sjukvard for att fa klarhet i sjukdomen och fé svar pé sina frdgor och funderingar
(ibid.). Barn i aldrarna elva till arton &r upplever att de far véldigt lite stod fran andra én sina
familjemedlemmar och 6nskar att de fatt mer uppmérksamhet av vardpersonal (Davey et al.,

2011; Phillips & Lewis, 2015).
I en studie beskrevs stodet fran sjukskoterskor som hjdlpsamt nér deras fordlder var sjuk “...

dom som kom till oss (fran det palliativa teamet), de var vildigt bra och vdildigt milda och

sota, och brydde sig om alla” (Karlsson et al., 2013, s. 701/Forfattarnas overséttning). En del
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barn saknade att ha professionellt stod néra sig nér fordldern var sjuk och barnen beskrev ett

behov av att kunna prata med ndgon som verkligen forstod (ibid.).

Vissa barn har behov av att triffa fordlderns lékare for att kunna fa professionellt stod (Forrest
et al., 2009; Maynard et al., 2013). Enligt Maynard et al. (2013) ger motet med ldkaren barnen
mdjlighet att fa information om fordlderns sjukdom direkt fran ldkaren, samt positiva aspekter
innefattande att barnet far ett ansikte pd den ldkare som har den viktiga uppgiften att behandla
barnets fordlder. Foregaende exempel anses vara till hjdlp i barnets hanteringsprocess (Forrest

et al., 2009; Maynard et al., 2013). Ett barn sdger foljande:

Att se ldkaren och saker, var bra for att ldta mig se ldkaren gjorde att jag kunde fa ett ansikte
pd den person som ser efter henne, det dr inte ett spoke eller vad som helst, det dr en
mdnniska som ser efter henne, de mdste veta vad de pratar om (Maynard et al., 2013, s.

686/Forfattarnas oversattning).

Att barn ges psykosocialt professionellt stod i form av stddprogram har visat sig ge positiva
effekter (Semple & McCaughan, 2015). Barn som deltagit i stoddprogram beskriver det som
hjélpsamt eftersom de ges konkreta verktyg for att hantera situationen, de far en plats dér de
kan ventilera sina kénslor samt mdjlighet att triffa andra barn i samma situation (ibid.). Flera
av barnens fordldrar anser dven de att barnen har ett behov av att fa professionellt stod
eftersom de mérker att barnen blivit paverkade och fordndrats negativt sedan sjukdomen blev
en del av livet (Semple & McCaughan , 2015). En fordlder vars son fatt professionellt stdd i
form av att deltaga i ett stodprogram for anhoriga barn beskrev upplevelsen enligt f6ljande
citat: “Det normaliserar situationen eftersom han kan prata om det, jag kan prata om det.
Han brukade inte kunna sdga ordet “cancer” och nu kan han det...Vi pratar éppet...
“(Semple & McCaughan, 2015., s. 226/Forfattarnas oversdttning). Manga fordldrar
efterfragar mer professionellt stod, framforallt vill de ha rad kring hur de ska kommunicera

med barnen (Forrest et al., 2009; Semple & McCaughan, 2013).

Hanteringens gynnsamma effekter

Négot som aterkom i studiernas resultat var att barns erfarenhet av att hantera fordlderns
sjukdom dven medforde positiva aspekter, vilka presenteras i huvudrubriken Hanteringens

gynnsamma effekter. Det framkom att manga barn upplever en 6kad mognad samt en annan,
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bittre, instéllning till livet. De olika delarna redovisas under underrubrikerna A#t vixa ur det

jobbiga och Ett nytt livsperspektiv.
Att véxa ur det jobbiga

Flera studier tar upp det faktum att barn inte bara blir negativt paverkade av att ha en
cancersjuk fordlder (Davey et al., 2011; Karlsson et al., 2013; Kennedy & Lloyd-Williams,
2009; Phillips & Lewis, 2015; Phillips, 2015). En del barn far d&ven med sig positiva aspekter,
som exempelvis 6kad mognad och en kinsla av att de tagit ett steg ndrmare vuxenlivet (ibid.).
Okad omtanke for andra ménniskor samt att de bryr sig mer om sig sjélv och sin egen kropp
och hilsa &r andra exempel pa sddant som barn tar med sig efter att ha levt i en vardag med en
cancersjuk fordlder (Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Phillips, 2015). Barn mellan elva och
sjutton ar beskriver dven att de blivit mer sjélvstandiga, ansvarsfulla och tdlmodiga (Phillips,
2015; Phillips & Lewis, 2015). En del fordldrar upplever att deras barn kommit ur tiden efter
fordlderns sjukdom med nya insikter och béttre livsprioriteringar samt blivit mindre beroende
av fordldern (Kennedy & Lloyd-Williams, 2009). Barnen i studien av Davey et al. (2011)

beskriver att de efter perioden som anhdriga funnit nya styrkor hos sig sjélva.
Ett nytt livsperspektiv

Flertalet studier visar pa ytterligare en positiv konsekvens som barnen fatt med sig ur
situationen som anhdoriga, vilket dr ett mer optimistiskt sétt att se pa livet (Karlsson et al.,
2013; Phillips, 2015; Phillips & Lewis, 2015). En del barn beskriver att de blivit mer 6dmjuka
gentemot livets med- och motgangar och de kinner sig mer tacksamma for allt de har
(Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Phillips, 2015). De har lart sig att alla som gér igenom att
ha en cancersjuk forédlder reagerar och hanterar situationen pa olika sétt (Karlsson et al.,

2013).

Flera studier tar upp hur relationer mellan barn och deras fordldrar forbéttras tack vare
cancern och fordndringar den medfort i familjen (Forrest et al., 2009; Karlsson et al., 2013;
Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Maynard et al., 2013; Philips, 2015). Maynard et al.
(2013) beskriver hur familjemedlemmar kommit ndrmare varandra. Med hjdlp av att barn har
engagerat sig och hjélpt till med aktiviteter hemma har de visat mer respekt och stdd gentemot

sin fordlder och familj vilket starkt relationerna (ibid.). Forrest et al. (2009) beskriver hur
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pappor upplever en béttre relation till sina barn efter att de delat liknande emotionell oro nir

mamman i familjen varit sjuk i1 cancer.

Diskussion

Diskussion av vald metod

Forfattarna i foreliggande studie &mnar diskutera for och nackdelar med vald sokstrategi,
analysmetod, tankar om Overforbarhet samt andra aspekter som kan tankas ha paverkat

studiens resultat.

En litteraturstudie okar forstaelsen for det aktuella omvardnadsproblemet genom
sammanstéllning av tidigare forskning (Kristensson, 2014). Enligt forfattarna var en
litteraturstudie en bra metod fOr att svara pa det aktuella syftet, d& studien har resulterat i ny
kunskap om barns hantering nir en forilder ir sjuk i cancer. Aven andra former av kvalitativ
forskning hade kunnat vara aktuella for att svara pa syftet da kvalitativa studier anvénds for
att beskriva ménniskors erfarenheter, tankar och upplevelser, det vill sdga sddant som inte kan
mitas eller generaliseras (Kristensson, 2014). Forfattarna i foreliggande litteraturstudie har
anvént sig av databaserna PubMed och CINAHL, eftersom det ansdgs vara en fordel med fler
dn en databas for att utoka bredden av soktraffar pa det aktuella &mnet. Det gjordes dven test-
sOkningar 1 databasen PsycINFO, for att eventuellt fa tillgang till mer litteratur pa omradet,
men det framkom enbart soktraffar som var dubbletter av artiklar som forfattarna redan funnit
i PubMed och CINAHL. Om soktréffarna resulterat i att forfattarna funnit nya artiklar hade
PsycINFO kunnat vara ett bra komplement 1 artikelsdkningarna eftersom databasen fokuserar
pa beteendevetenskap och psykologi vilket kunnat vara relevant for syftet i den aktuella

studien (Kristensson, 2014).

Forfattarna har valt ut sokord efter att ha last tidigare studier inom samma @mnesomrade och
sett vilka sokord som anvénts samt efter att ha gjort egna test-sokningar. Nér test-sokningarna
gjordes i de olika databaserna anvindes framfor allt MeSH-termer i PubMed och CINAHL-
headings i CINAHL. Efter att ha gjort olika test-sokningar inség forfattarna att det var svart
att {4 bra triffar vid anvindandet av &mnesord, och borjade skapa sokningar 1 fritext istéllet.

Genom att soka 1 fritext utokades antalet traffar avsevart. Eventuellt hade sokresultatet 1
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CINAHL kunnat bli 4nnu mer omfattande om en kombination av fritextord och termer fran

CINAHL-headings lyckats.

En kombination av sdkorden “neoplasms” och “cancer” med den booleska termen “OR” var
en fordel 1 sokningarna dé artiklar med bade “neoplasms” och “cancer” gav soktréffar.
Sokningar med manga sokord gav farre traffar &n sokningar med exempelvis tva respektive
tre sokord. Forfattarna valde dérfor att fokusera pa anvandning utav fa men relevanta sokord
for att inte missa betydelsefull litteratur. Ett problem som uppstod vid test-sokningarna var att
ménga soktriffar inkluderade artiklar med fokus pd barncancer. For att undkomma detta
inkluderades sdkord som “parental illness” och “parents”. Efter denna inklusion foll
majoriteten av traffarna pad barncancer bort. Eventuellt kan dven artiklar med relevans for
aktuell studie missats till f6ljd av detta men forfattarna bedomer att risken for detta &r lag da
de slutliga s6kningarna gav ett omfattande antal soktriaffar. De inkluderade artiklarna har
gjorts 1 6 olika ldnder, Danmark, England, USA, Sverige, Australien och Irland. Eftersom det
ar olika ldnder kan det innebéra att det finns skillnader 1 kultur, religion och andra sociala
skillnader, vilket kan ténkas gora det svarare att tillgodose den aktuella studiens
overforbarhet. Det kan samtidigt dven ténkas vara positivt med studier fran flera linder, da det
kan resultera i 6kad bredd i studiens resultat tack vare ovan ndmnda skillnaderna mellan
linderna. Att samtliga artiklar &r skrivna pa engelska bedoms inte ha paverkat resultatets
trovirdighet negativt d4 majoriteten av de publicerade artiklarna i databaserna &r skrivna pa
engelska. Inklusionskriteriet for artiklarnas publiceringsér (publicerade 2008-2018)

sakerstdller att resultatet bygger pa aktuell och relevant forskning.

En aterkommande fundering under arbetsprocessens ging har varit forfattarnas
forhéllningssitt till barnens varierande alder, exempelvis om begrepp som “barn” och
“ungdom” skulle sdrskiljas. Efter att ha fort flertalet diskussioner kring detta ansdg forfattarna
att det med stor sannolikhet hade forvirrat ldsaren om olika begrepp, det vill sdga “barn” och
“ungdom” anvints. Slutligen valde forfattarna att tydligt beskriva i metoden hur de géatt
tillviga i resultatet angdende beskrivning av barnens alder. Det ansags vara tillampligt att
anvinda begreppet “barn” genom hela studien, med fortydligande av specifik alder i de fall da
det var av relevans for resultatet, istillet for att skilja pa begreppen “barn” och “ungdom”.
Négot som forfattarna bedomer kan ha péverkat resultatet i studien dr att ingen artikel
inkluderar barn under sex r. Forfattarnas ambition var att &ven barn under sex ar skulle

inkluderas men de fann ingen relevant tillgdnglig litteratur som uppfyllde de aktuella
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inklusionskraven. Om aldersspannet hade varit storre hade detta sannolikt gett ett resultat som
kunnat beskriva tydligare skillnader i hanteringen mellan olika &ldersgrupper, dé det finns
skillnader framforallt mellan yngre och dldre barn. Det hade framforallt varit av intresse att
inkludera forskning som fokuserar pa barn som &r yngre dn 6 ar, dd denna aldersgrupp inte ér

en del av den aktuella studiens resultat.

Under studiens géng har forfattarna tagit hinsyn till begreppen tillforlitlighet, pélitlighet och
overforbarhet, vilket dr viktigt 1 kvalitativ forskningsmetodik (Granheim & Lundman, 2004).
Foregaende begrepp ér tillsammans av vikt for trovdrdighet i all forskning samt i den aktuella
studiens resultat (ibid.). Forfattarna har tagit hansyn till de aktuella begreppen for trovérdighet
genom att noga ldsa artiklarnas metodbeskrivningar for att sdkerstilla att metod, urval och
analysprocess blivit genomforda pa ett adekvat sitt och att processen finns dokumenterad
(Kristensson, 2014). Efter att konsekvent ha beaktat inneborden av dessa begrepp vid
bearbetning och analysering av artiklarna samt under skrivning av foreliggande studie anser
forfattarna att studiens resultat dr trovérdigt, vilket bland annat innebér att resultatet ar
overforbart for framtida forskning (Kristensson, 2014). Eftersom forfattarna analyserat
artiklarna forst var for sig och sedan tillsammans har tillforlitligheten 6kat. Denna metod
kallas for triangulering och innebér att flera personer, minst tva, tillsammans tolkar och
analyserar for att inte resultatet ska paverkas av ndgon ensam persons forforstaelse (ibid.).
Hade forfattarna endast analyserat materialet var for sig hade det kunnat leda till att
troviardigheten minskat. Enligt Kristensson (2014) ar triangulering ett bra tillvigagéngssatt for

att fa okad tillforlitlighet.

Samtliga artiklar &r av medelhdg eller hog kvalitet. Artiklarna i1 studien har granskats
gemensamt av forfattarna med hjélp av SBU:s (2017) granskningsmall for kvalitativa artiklar.
Granskningsprocessen hade eventuellt kunnat ske av forfattarna var for sig istéllet for att
sedan gemensamt gora en slutgiltig granskning for en mer trovérdig granskningsprocess. Valt
tillvigagéngssitt anses inte ha paverkat studiens trovirdighet da granskningsprocessen dr

noggrann och vil genomford.

Diskussion av framtaget resultat

De viktigaste fynden fran foreliggande resultat diskuteras nedan i relation till relevant

litteratur, tidigare forskning samt relaterat till Antonovskys teori om KASAM. Forfattarna har

26



valt att diskutera tre fynd vilka funnits i tre av resultatets olika subkategorier. Det forsta har
identifierats 1 subkategorin Vikten av kommunikation och information i hanteringsprocessen.
Det andra fyndet finns i subkategorin Att bibehdalla det normala och det tredje 1 Professionellt
stod.

Det forsta fyndet fran foreliggande studies resultat pavisar att de flesta barn, oavsett dlder,
med en cancersjuk fordlder vill ha mycket information samt uppskattar 6ppen kommunikation
kring fordlderns sjukdom. Flera barn beskriver att god information och 6ppen kommunikation
okar deras forstaelse for sjukdomen samt att det gor dem delaktiga i fordlderns sjukdom,
vilket de upplever som positivt. Att den 6kade delaktigheten och den 6kade forstielsen
upplevs som positivt gir i linje med Antonovskys’ (2005) teori om kénsla av sammanhang.
Delaktigheten barnen upplever kan liknas med meningsfullheten Antonovsky beskriver och
barnens kénsla av 6kad forstdelse kan kopplas till begriplighetsbegreppet. Liksom
Antonovsky (2005) visar att 6kad begriplighet och meningsfullhet gér det lattare att hantera
pafrestningar i livet menar barnen att delaktigheten och forstéelsen ér viktiga for deras
hantering. Ndgra som bekréftar detta ytterligare &r Wong, Ratner, Gladstone, Davtyan och
Koopmansom (2010) som i sin studie beskriver att 6ppen kommunikation dkar barns
delaktighet i fordlderns sjukdom. Barnen i studien beskriver att de vill ha information om
bade sjukdomen i sig, fordlderns behandling och om sjukdomsforloppet samt att de kénner sig

delaktiga om detta tillgodoses (ibid.).

Att barn har ett behov av information och att bli delaktiga ar alltsd bekréftat, men att bemota
informationsbehovet i praktiken &r inte helt enkelt. Samtidigt som barnen enligt den aktuella
studiens resultat vill ha mycket information s lyfter barnen ocksa fram att det &r viktigt att
informationen blir anpassad efter deras individuella behov. Det foregédende beskrivs dven av
Kristjanson, Chalmers och Woodgates (2004), Eide & Eide (2009) samt av Wong et al.
(2010) som belyser att informationen méste anpassas efter varje barn s att de varken
upplever att de far veta for mycket eller for lite. Kristjanson et al. (2004) lyfter att barns olika
sdtt att hantera situationen och 1 vilken grad de vill goras delaktiga bland annat paverkas av
barnets alder, tidigare upplevelser av cancer och hur allvarlig fordlderns sjukdom &r. For att
kunna beméta barnen och anpassa informationen pa rétt sétt krivs det enligt den foreliggande
studiens resultat en 6kad forstaelse for barnens behov. Ett sétt att eventuellt kunna dka
forstaelsen och kunna mota barnet dér det dr just nu skulle kunna téinkas vara att gora métning

av barnets grad av KASAM for att identifiera dess individuella generella motstdndskraft
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gentemot livets olika stressorer, i detta fall férdlderns sjukdom (Antonovsky, 2005). Den
delaktighet som de flesta barn upplever nir de blir vélinformerade kan tillsammans med
meningsfullhet och begriplighet stirka barnets generella motstandskraft och ge en dkad

forméga att hantera livshiandelser som en fordlders cancersjukdom (ibid.).

Utmaningen 1 att lyckas tillgodose barnets individuella behov av information beskrivs dven i
Lévinas kommunikationsteori (Eide & Eide., 2009). Lévinas beskriver utmaningen som ett
etiskt kommunikationsdilemma vilket méste beaktas nar det géller att kommunicera med
anhdriga, 1 detta fall barn. Enligt teorin ligger det svdra framforallt i att lyckas informera pa
ett adekvat sitt och samtidigt respektera personens autonomi och integritet. For de i barnets
omgivning kan det vara problematiskt att veta vad de ska beritta och inte och hur
informationen ska formedlas, d& Lévinas menar att det d&r omojligt att forstd en annan
méinniska och dennes behov fullt ut (Eide & Eide., 2009). En konsekvens av nidr omgivningen
inte lyckas forstd barnets informationsbehov dr nagonting Wong et al. (2010) beskriver
vidare. Somliga av barnen som deltog i studien upplevde att de fick mer information dn vad
de hade behov av och beskrev att de blev skrdmda och kénde att hela situationen blev
overvildigande. Ges informationen trots att barnen inte dr mottagliga for den eller har ett
behov av att involveras kan informationen upplevas som pétvingad snarare dn behjélplig
(ibid.). Att det ligger en utmaning i att veta hur informationen ska anpassas och ges till barnen
pavisas dven av det faktum att majoriteten av de artiklar som ingér i den aktuella studiens
resultat tar upp vikten av att informera men att det inte beskrivs ndgonstans vad informationen

faktiskt ska innehalla eller hur den ska framforas.

Det andra fyndet som framkom ur den aktuella studiens resultat var att barn ofta vill forsoka
upprétthdlla en s normal vardag som mojligt for att lattare hantera fordlderns sjukdom. Att
uppratthélla det normala innefattar bland annat att fortsétta med fritidsaktiviteter samt
bibehélla de rutiner i familjelivet och i hemmet som fanns innan fordldern blev sjuk. For vissa
barn innebdr att upprétthalla det normala dven att de undertrycker sina negativa kénslor
relaterade till sin fordlders cancersjukdom. Barns 6nskan att upprétthalla den normala
vardagen i familjen bekriftas i Davey, Askew och Godettes’ (2003) studie, dér barn beskriver
att de forsoker fortséitta med sina fritidsaktiviteter som vanligt for att undvika att ténka pé sin
sjuka forélder. Att bibehélla det normala kan alltsa dven ses som en slags distraktion vilket
enligt den foreliggande studien ir en annan vanlig hanteringsstrategi. Aven Melcher, Sandell

och Henriksson (2015) beskriver att manga barn viljer att inte prata om fordlderns sjukdom

28



eftersom de vill bete sig som vanligt och uppritthalla det normala livet i den méan det ar
mdjligt. Resultatets andra fynd blir motségelsefullt om det sétts i relation till resultatets forsta
fynd: att barnen ofta vill ha mycket information. Informationsbehovet tas dven upp i studien
av Melcher et al. (2015). Trots att ménga barn vill att livet ska fortsétta som vanligt och helst
inte pratar om sjukdomen, s vill barn ofta ocksa ha en 6ppen dialog kring fordlderns sjukdom

(ibid.).

Att ménga barn har som hanteringsstrategi att kimpa for att livet ska vara s normalt som
mojligt samtidigt som de vill ha information kan bade gora det svart for barnen att forsta sig
pa sina egna behov. Det kan dven vara svért for de i barnens omgivning att hitta en balans
mellan att ge barnen information och att lata saker vara som vanligt. Helseth och Ulfsaet
(2005) beskriver att manga fordldrar har som strategi att forsoka bete sig s& normalt som
mdjligt och inte prata om cancern med sina barn for att de har svart att forstd barnens behov i
situationen. En annan anledning till att fordldrar inte pratar om sjukdomen é&r for att de tror att
de skyddar barnen genom att undanhalla information (Morris et al., 2006; Rashi et al., 2015;
Turner et al., 2006), vilket kan komplicera situationen dnnu mer. Nar bade barn och foréldrar
forsoker latsas som att allt ar som vanligt kan det tdnkas resultera i att barnet hanterar
situationen sdmre dd barnets egentliga behov kanske &r att ha en 6ppen dialog. Resultatet i
den aktuella studien pévisar dessutom att barn generellt inte blir hjalpta av att fordldern
undanhéller information for dem da barn i alla aldrar berdttade att de kidnde pa sig att nagot

var fel dven innan foridldern bekriftat det verbalt.

Samtidigt som det kan vara svért for omgivningen att ldsa av och forsté vilket behov barnen
har just nu, om de vill ha information eller om de vill undantrycka allt som har med
sjukdomen att gora, s& kan det dven ses som en styrka nér barnen har formaga att vixla
mellan olika hanteringsstrategier. Antonovsky (2005) menar att det dr ett tecken pé stark
KASAM att kunna anvinda sig av varierande hanteringsstrategier, dd “Vad personer med
stark KASAM gor dr att vélja just den copingstrategi som verkar mest ldmpad for att
handskas med den stressor som han eller hon stéllts infor” (s. 168). De barn som har en stark
KASAM och ddrmed en forméga att anvénda sig av varierande hanteringsstrategier har enligt
detta ldttare for att hantera fordlderns sjukdom i stort. Kanske ar det s att de barn med légre
KASAM har svért att hantera sjukdomen bland annat for att de inte besitter denna forméaga.
Négot som eventuellt hade kunnat hjilpa dessa barns hantering dr om de fatt stdttning och

blivit informerade om det faktum att ménga i liknande situationer anvénder sig av flera olika

29



hanteringsstrategier och givits exempel pé olika sddana. Genom att fa denna kunskap samt
stottning 1 situationen hade barnen kanske haft léttare att sjélva gora detsamma och anpassa
sin hanteringsstrategi efter olika situationer. Barnen kan bland annat fa denna information av
sjukvérdspersonal som enligt Socialstyrelsen (2013) har skyldighet att ha kunskap om vanliga
hanteringsstrategier och som ska ha kompetens att formedla denna kunskap vidare till berdrda

barn.

Den aktuella studien visar alltsa att barn bade vill ha information och delaktighet i fordlderns
sjukdom, men att de dven vill upprétthalla en sa normal vardag som mojligt. Trots detta visar
inga artiklar i foreliggande resultat hur och nér dessa olika behov yttrar sig, exempelvis om
det finns skillnader géillande nér i fordlderns sjukdomsforlopp barnet vill ha information och
nér de vill bibehélla det normala. En intressant aspekt att beakta i samband med detta &r hur
omgivningen ska forhélla sig till att barn i vissa situationer har ett behov av att f4 information
och vid andra tillféllen vill de inte alls bli informerade, ibland behover de tviartom hallas

utanfor sjukdomen och fé bibehalla sin normala vardag.

Det tredje fyndet som identifierades i resultatet av den aktuella studien var att barn har ett
stort behov av stod utifran nér de hanterar sin forélders cancersjukdom. Det &r vanligt att barn
soker stdd hos sina vinner och hos andra barn som befinner sig i liknande situationer som de
sjdlva. Genom sina vénner beskriver barnen att de framforallt blir hjdlpta d& de kan téinka pé
annat dn sjukdomen, och genom att trdffa andra barn 1 samma sits kénner de sig mindre
ensamma. Trots dessa positiva faktorer beskriver manga barn att de dven har ett behov av
professionellt stod for att kunna hantera situationen béttre, bland annat {or att f svar pé fragor
som de upplever att ingen annan i deras nérhet kan besvara. Resultatet visar att manga barn
som har fatt professionellt stod har upplevt det som hjédlpsamt, men de efterfragar dnnu mer.
Efterfragan pa mer stdd frén hilso- och sjukvardspersonal beskrivs dven i studien av Fearnley
och Boland (2017) dir barn beskriver att de upplever hélso-och sjukvardspersonal som en bra
kalla till information, bland annat for att de tyckte det var léttare att stélla fragor till
sjukvardspersonal én till sina fordldrar. Barnen beskriver att tillfdllen da de faktiskt fick
mdjlighet att triffa sjukvardspersonalen var fi och att de upplevde det som ett problem (ibid.).
Aven Dehlin och Mértensson (2008) bekriftar barns behov av stdd dé barn i deras studie
beskriver att de har ett behov av professionellt stod nér deras fordlder ar sjuk for att kunna
hantera situationen béttre. Att barnen soker stdd hos sjukvérdspersonal gar i linje med

Antonovskys’ (2005) teori och framforallt begreppet hanterbarhet. Antonovsky menar att en
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del av hanterbarhet dr formdgan att kunna anvinda resurser 1 sin omgivning for att kontrollera
stressorer. I detta fall kan barnens sitt att anvdnda sddana resurser vara att ta stod fran
sjukvardspersonal som de kidnner att de litar pa och har fortroende for. Vidare kan dven
barnens behov av professionellt stod kopplas till begreppet begriplighet, d& barnen litar pa att
sjukvérdspersonal dr kunnig och att de genom deras hjélp kan 6ka sin forstaelse for

sjukdomen och vad som sker vilket 6kar begripligheten.

Négot som tydliggor att den brist pé stdd som barnen upplever ér ett verkligt problem é&r att
dven sjukvardspersonal beskriver att de inte har mojlighet att ge barnen de stod som
efterfragas (Gullbra, Smith-Siversten, Rortveit, Anderssen & Hafting, 2014). En bidragande
anledning till att de inte kan tillgodose barnens behov av stdd ér brist pa tid (Karidar, Akesson
& Glasdam, 2016). Sjukvardspersonalen menar att de &r medvetna om att de ar skyldiga att
stotta barnen men att de méste prioritera att hjélpa patienten och att de anhoriga kommer 1
andra hand (ibid.). Att det finns en sa stor skillnad mellan barnens efterfragan pa stdéd och
tillgdngen som finns kan vara problematiskt och gir &ven mot det faktum att
sjukvardspersonal har skyldighet att tillgodose barns behov av information och stod (HSL,
SFS 2017:30, kap 5, 7 §). Med anledning av detta anses det vara relevant att fortsétta fordjupa
kunskaperna om barns hantering och arbeta vidare med sjukvardens bemétande av anhoriga
barn. Framfor allt sjukskoterskor har ett ansvar géllande att ge hela familjen, 1 detta fall barn,
stod (Socialstyrelsen, 2015). Tillgodoses barnens behov av stod kan negativa konsekvenser av
fordlders sjukdom forebyggas (Socialstyrelsen, 2013). Stodet kan bli ett verktyg for att hjélpa
barnen och kan underlétta deras hantering, vilket pdvisas i den foreliggande studiens resultat.
Eventuellt hade barnens hantering kunnat forbattras om sjukskoterskor haft storre mojligheter
och mer kunskap kring hur de anhoriga barnen behdver bli bemotta samt hur de ska anpassa

stodet de ger utifrdn de behov det individuella barnet har hér och nu.
Slutsats och kliniska implikationer

Den aktuella studien har belyst barns hantering av att ha en cancersjuk fordlder. Resultatet
redovisar att barn hanterar situationen som anhorig pé olika vis och att hanteringen bland
annat paverkas av barnets alder, hur de upplever situationen kénslomassigt samt det
individuella barnets behov av exempelvis information. Studiens resultat framhdver vikten av
god kommunikation och information i barnens hanteringsprocess samt att barn hanterar

situationen genom att anvédnda sig av varierande hanteringsstrategier. Manga barn soker stod
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utifran for att hantera fordlderns sjukdom, bade frn sjukvardspersonal och fran andra i sin
omgivning. Stddet frdn sjukvarden uppskattas av ménga barn, men de har behov av mer stod
dn vad som erbjuds i dagens ldge. Studien lyfter dven det faktum att barns hantering kan
resultera i att de fir med sig positiva erfarenheter. Resultatet i foreliggande studie tyder pé att
ytterligare forskning kring barns hantering &r motiverad, d4 sjukvardspersonal kan vara till
hjélp for barnen i dess hantering av situationen, men de behdver mer kunskap om hur detta

ska ske. Framfor allt forskning kring hur barn yngre &n 6 ar hanterar situationen dr bristféllig.
Forfattarnas arbetsfordelning

Den aktuella studien har genomforts gemensamt av forfattarna. Forfattarna gjorde
sjdlvstindiga litteratursdkningar i databaserna, sedan gjordes de slutliga sokningarna
tillsammans. Analys av artiklar gjordes forst enskilt av forfattarna oberoende av varandra och
sedan sammanstdlldes analyserna i en gemensam matris. Samtlig text i studien har arbetats

fram gemensamt.
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Pattersson, P. information, att tanka positivt, spendera tid med sin fordlder och
> strukturerade ’ ’
McDonald, F., & | 5™ skulle kunna ) ) tog mer ansvar hemma.
Stevens, G. anvéndas for att intervjuer med Ungdomarna kénde sig arga, instabila och kinde skuld.
Titel: What is utbilda forildrar ungdomar (14-18 | Upplevde 6kad sammanhallning i familjen.
helpful to 2 Efterfragade stdd fran utomstaende, vénner, personer i samma
p deras b ar) med en g
adolescents who om deras barns foril haf situation och av sin egen familj.
have a parent upplevelse av Ordlder som haft
diagnosed with forilderns en cancerdiagnos
cancer? cancersjukdom de senaste 5 aren.
Artal: 2013 ’
Land: Australien | och vad som skulle
Tidskrift: Journal | kunna gora den
of Psychosocial upplevelsen
Oncology. enklare att hantera
for barnen.
Forfattare: Undersoka Kwvalitativ. Hanteringsstrategier som distraktion, 6ppen kommunikation, Medelho
g g g
Phillips, F. ungdomars positivt tdinkande, ta mer ansvar hemma, anvinder socialt stod.




Titel: The
experience of
adolescents who
have a parent with
advanced cancer:
A
phenomenological
inguiry.

Artal: 2015
Land: USA
Tidskrift:

Palliative and

supportive care

upplevelse och
erfarenheter av att
leva med en
cancersjuk fordlder
for att fa forstéelse
av ungdomars
behov ndr en
foralder ar sjuk i
cancer. Denna
forstaelse ska
sedan kunna
anvindas for att
utveckla
stodprogram for
dessa ungdomar.

Djupa semi-
strukturerade
intervjuer med 10
ungdomar (14-17
ar) som har en
fordlder med
avancerad cancer.

Kontrollforlust, oro och framtidsriadsla ar kédnslor som beskrivs.
De upplever att de blivit mer mogna, tacksamma och forbéttrade
familjerelationer.

De uppskattar stod utifrdn och frdn personer som ar i samma
situation.

Forfattare:
Phillips, F., & F,
Lewis.

Titel: The
adolescent’s
experience when
a parent has
advanced cancer:
A qualitative
inquiry.

Artal: 2015
Land: USA

Ungdomars
perspektiv pa hur
livet paverkas nir
en fordlder ar
diagnostiserad
med avancerad

cancer.

Kvalitativ.
Semi-

strukturerade
intervjuer med
ungdomar (11-15
ar) vars fordldrar
har avancerad

cancer.

Alla ungdomar anvénder flera hanteringsstrategier, bland annat
distraktion, 6ppen kommunikation och positiv instillning.

De upplever oro (framfor allt for framtiden), kontrollforlust,
ensamhet och angest.

De upplever mer mognad och att de fér ett nytt livsperspektiv.
Ungdomarna uppskattar stdd frdn vénner, och upplever att de

inte fick s& mycket stod utifran.

Medelhog




Tidskrift:

Palliative
medicine.
Forfattare: Beskriver Kvalitativ. Barnen vill ha information och 6ppen kommunikation. Hog
Semple, C.J., & upplevelsen av att Intervjuer med sju | De kénde skuld, ilska, oro och hade mycket fantasier om cancer.
McCaughan. leva med en barn (6-11 &r) och Upplevde professionellt stod som positivt och dven stod fran
Titel: Family life . personer i samma situation.
when a parent is cancersjuk deras foréldrar.
diagnosed with foralder, samt
cancer: impact of
. effekten
a psychosocial
intervention for av psykosociala
young children. stodprogram ur
Artal: 2013
barns och
Land: Irland
Tidskrift: foréldrars
European journal | Perspektiv.
of cancer care.
Forfattare: Syftet ar att Kvalitativ. Hanteringsstrategier som barnen anvinde sig av var distraktion, | Hog
Thastum, M., beskriva hur 21 barn frén 15 att hjélpa till hemma, att tinka positivt och undantryckte sina
Birkelund 1 egna kénslor och behov.
: familjer och deras
Johansen, M., barnen informeras o De ville ha mycket information.
Gubba, L., Berg | om forélderns foraldrar Upplevde framtidsridsla, oro och frustration.
Olesen, L., sjukdom, hur intervjuades. De tog hjélp frdn vénner och familj for att fa stod.
& Romer, G.

Titel: Coping,
social relations,
and
communication:

barnen uppfattar
fordlderns

kdnslomaéssiga

Barnen var i

aldrarna 8-15 ar.




A qualitative
exploratory study
of children of
parents with
cancer.

Artal: 2008
Land:Danmark
Tidskrift:

Clinical Child
Psychology and
Psychiatry.

tillstdnd och hur
barnen hanterar
foralderns

sjukdom.




Bilaga 2 (2)

Bilaga 5. Mall for kvalitetsgranskning av
studier med kvalitativ forskningsmetodik
- patientupplevelser

SBU:s granskningsmall bygger pi ridigare publicerat marerial [1,2], men har bearbetars
och kompletterars for ace passa SBU:s arbete.

Forfarcare: Ar: Artikelnummer:
Hog | Medelhog | Lig!

Anvisningar:
*  Alternativet "oklart” anviinds niir uppgiften inte gir art fi fram frin rexten.
*  Alrernativer "¢j tillimpligt” viljs nir frigan inte r relevant.

) 1. syfte Ja Ne| Oklart Ejtillimpl

r— -—

a) Utgdr studien frin en villdefinierad !
problemformulering/frigescillning?

Kommentarer (syfte, problemformulering, frigestillning etc):

) 2.urval Ja Ne] Oklart Ejtillimpl

-—

a) Arurvaler relevane? !

b) Ar urvalsforfarander tydlige beskriver?

|
) Ar kontexten tydlige beskriven? |
-~

d) Finns relevant etiske resonemang?

¢) Ar relationen forskarefurval cydligt beskriven? '

Kommentarer (urval, patientkarakreristika, kontext etc):




} 3. Datainsamling Ja

Ne|

a) Ar datainsamlingen tydlige beskriven? |

b) Ar datainsamlingen relevane? |

¢) Rider datamiittnad? !

d) Har forskaren hanterat sin egen forforsticlse |
i relation cill datainsamlingen?

| e | |

Kommentarer (datainsamling, datamittnad erc):

' 4. Analys Ja
a) Ar analysen tydligt beskriven? i

EJ tillimpl

b) Aranalysforfarandet relevant i relation !
till datainsamlingsmetoden?

|
|

¢) Rider analysmiittnad? !

d) Har forskaren hanterat sin egen !
forforstielse i relation till analysen?

| ]

Kommentarer (analys, analysmirtnad erc):

} 5. Resultat Ja

a) Ar resultacet logiske? |

Ne]

EJ tillEimpl

b) Ar resultacet begriplige? '

) Ar resultatet cydligt beskriver? |

d) Redovisas resulcater i forhillande !
till en teoretisk referensram?

-_.-_,-_.-_,
|

¢) Genereras hypotes/teori/modell?

f) Ar resultacer dverforbare till et
liknande sammanhang (kontext)?

|

ey |y

g) Ar resultatet dverforbare till ett |
annat sammanhang (kontexc)?

Kommentarer (resultatens rydligher, cillricklighert etc):




