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Abstrakt

Bakgrund: | Sverige diagnostiseras cirka 350 barn med cancer varje ar. Orsaken
bakom barncancer ar annu inte kartlagd, cancerférloppet hos barn ar dessutom mer
komplext och tumdrerna ar aggressivare an hos vuxna. Forutom att cancersjukdomen
ar dyster i sig sa paverkar barnets sjukdom familjen som helhet och foraldrarnas
livsvarld vénds ofta upp och ner. Syfte: Att belysa foréldrars erfarenheter av att ha ett
barn med cancer. Metod: En icke-systematisk litteraturstudie baserad pa tio
kvalitativa artiklar. Den insamlade datan kvalitetsgranskades och bearbetades sedan
med en integrerad analys. Resultat: Datainsamlingen resulterade i fynd som bildade
tre huvudteman och sju subteman. Barnets cancerdiagnos ledde till en kris vilken
innebar att vardagsnormaliteten och féraldrarnas prioriteringar férandrades.
Foraldrarna fick en forandrad instéllning till livet och familjen blev viktigare &n aldrig
forr. Slutsats: En 6kad forstaelse och kunskap for foraldrars upplevelser kan fylla
kunskapsluckor och utveckla varden gallande det bristande stodet som drabbade
foraldrar upplevt.
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Introduktion

Problemomrade

Enligt Sveriges Kommuner och Landsting (2017) drabbas arligen 350 barn och ungdomar av
cancer i Sverige. Cancer ar den vanligaste dodsorsaken for barn mellan 0 till 15 ar, trots detta
blir cirka 85 % av alla barn som far cancer botade (Socialstyrelsen & Cancerfonden, 2018).
Naér ett barn insjuknar i cancer drabbas inte enbart individen utan samtliga familjemedlemmar
paverkas och far en forandrad livssituation (Enskar, 1999; Radell & Bredlév, 2015). Familjen
far lara sig att handskas med en helt ny varld och en tillvaro som vénts upp och ned (Norberg,
2000). Sjukskoterskans omvardnadsfokus bor darfor inte enbart riktas mot barnet utan hela

familjen ska uppmérksammas (Enskér, 1999; Radell & Bredlov, 2015).

Enligt Van Schoors et al. (2018) innebér barnets cancersjukdom olika kénslor for féraldrarna
sasom tvivel och ilska men ocksa skuldkanslor och hoppléshet. Vissa foraldrar kanner sa stark
oro och angest att de blir deprimerade (Enskar, 1999). Det cancersjuka barnet blir fokus for
familjen vilket kan fora familjemedlemmarna narmare varandra men ocksa orsaka
konsekvenser for relationerna inom familjen (Van Schoors et al., 2018). Familjens liv
forandras dar det tidigare normala livet inte langre gar att uppna, trots detta stravar foraldrarna
efter att forsoka leva ett sa normalt liv som mojligt (ibid.). Foraldrarna har en viktig roll i
familjen och forvantningar finns pa att foraldrarna ska vara starka och kunna ge stod till det
sjuka barnet men ocksa till eventuella syskon (Bjork, 2015). Foraldrarna ska hantera sina egna
ké&nslor samtidigt som de ska balansera sina roller i arbetslivet, det sociala livet och att vara
foralder (Enskar, 1999).

Cancersjukdomen paverkar hela familjens tillvaro och okar komplexiteten i hur
sjukskoterskor méter familjens omvardnadsbehov, kanslor och tankar. Genom att lyfta
foraldrars erfarenheter kan en djupare forstaelse for foraldrarnas behov uppnas, vilket kan

forbéattra sjukskoterskans arbete med patientgruppen.



Bakgrund

Perspektiv och utgangspunkter

Svensk sjukskoterskeforening (2016) har tagit fram en vardegrund med syftet att framja hélsa
och med malet att uppna en nojd patient och nérstdende. De centrala delar som lyfts i
vardegrunden anvands for att skapa ett gemensamt forhallningssatt for all vardpersonal
gallande motet med de sarbara vardsokande grupperna, vilket ppnar upp for dialog och
reflektion hos vardpersonal. Vardegrunden utgar fran den humanistiska manniskosynen vilket
innebar att alla manniskor &r unika och lika varda. Saledes bor vardpersonal alltid strava efter
detta synsatt i det dagliga arbetet och i métet med patienter. | métet bor alltid patientens alla
behov bekréftas och ses som en helhet (ibid.). All forskning som inbegriper manniskan bér
darfor inneha ett holistiskt perspektiv eftersom hela méanniskans behov bér uppmérksammas
med malet att na en djupare forstaelse for hela individen och dess omgivning (Svensk
Sjukskoterskeforening, 2008). Forfattarna har anvant det holistiska perspektivet som en

genomgaende utgangspunkt i litteraturstudien och som dven diskuteras i diskussionen.

Enligt Borjesson, Jensen & Wennick (2016) ska all halso- och sjukvard for barn utga ifran en
familjefokuserad grund eftersom ett barns sjukdom och ohélsa paverkar samtliga
familjemedlemmar. Familjefokuserad omvardnad innebar att sjukvardspersonal tar hansyn till
hur familjen och individen paverkar varandra (Svensk Sjukskoterskeforening, 2015). Familj
enligt definitionen som anvands inom familjefokuserad omvardnad grundas inte i att
medlemmarna i familjen maste vara lankade med blodsband. Familjen ar en sjéalvdefinierad
enhet med ett starkt kanslomassigt band till varandra dér de sjalv beslutar vilka som ingar
(Benzein, Hagberg & Saveman, 2014; Svensk Sjukskoterskeférening, 2015). Inom den
familjefokuserade omvardnaden beaktas familjen som en helhet och en enhet i standig
forandring, med ett antagande om att ohélsa och sjukdom paverkar hela familjen och inte bara
den sjuka familjemedlemmen (Benzein, Hagberg & Saveman, 2014; Borjesson, Jensen &
Wennick, 2016; Svensk Sjukskoterskeforening, 2015). Familjefokuserad omvardnad &r en

utgangspunkt som applicerats i litteraturstudien.

Nar ett barn pl6tsligt drabbas av en allvarlig sjukdom sasom cancer véands hela familjens liv

upp och ner, det &r inte omojligt att féraldrarna hamnar i en kris (Radell & Bredldv, 2015).



Alla foréaldrar reagerar inte pa samma satt men en del foraldrar far nadgon form av krisreaktion.
En viktig aspekt &r att alla inte gar igenom krisreaktioner i samma steg, det finns skillnader i
hur foraldrar upplever och tar sig an den plétsliga forandringen (Nordlund, 2014). Den
svenska psykiatrikern Johan Cullberg (2006) har utvecklat en kristeori dar han beskriver de

traumatiska krisreaktionerna i fyra naturliga faser, vilka &r:

e Chockfasen

Denna fasen &r den inledande, med en duration fran nagra timmar till nagra dygn. Under
denna fas har ké&nslor stort évertag och dominerande kanslor ar vrede, fortvivlan, radsla och
tomhet. Manniskan upplever inte verkligheten som sann och har &nnu inte funnit ett sétt att
bearbeta krisen. Personen kan upplevas utifran som att den har saker under kontroll men

bakom denna fasad gdmmer sig en kaosartad tillvaro.

o Reaktionsfasen

Reaktionsfasen tillsammans med chockfasen bildar den akuta fasen av en krisreaktion. Under
reaktionsfasen kommer verkligheten ikapp den drabbade och man forsoker hitta en mening till
situationen. Trots detta ar det svart for personen att sldppa taget om det férgangna och

forsoker halla kvar och hamnar latt i en fornekelse.

o Bearbetningsfasen

Ungefar ett ar efter intraffandet gar individen vidare till bearbetningsfasen och lamnar darmed
det akuta skedet av krisen. Individen borjar att acceptera och bearbeta det som hént och borjar
blicka framat mot framtiden. | och med bearbetningen borjar individen sakta ga vidare med

sitt liv.

o Nyorienteringsfasen

Nyorienteringsfasen ar den fjarde och sista fasen dar individen gatt vidare och atergatt till sitt
liv med kortvariga stunder av smarta. Krisen har blivit en del av individens liv som aldrig
gloms bort likt ett arr som alltid kommer att finnas kvar. Med andra ord en fas som aldrig

avslutas (ibid.).

I litteraturstudien har forfattarna valt att diskutera Cullbergs (2006) kristeori som perspektiv

till resultatdiskussionen. Det viktiga att ha i atanke &r att krisforloppet inte behéver folja



denna struktur, utan detta anvénds som ett hjalpmedel for att orientera sig i krisens olika faser
(ibid.).

Cancer

Enligt Socialstyrelsen och Cancerfonden (2018) diagnostiseras arligen 60 000 personer med
cancer i Sverige. Cancer innebér att en del av kroppens normala celler forandras och far
formagor som inte hor till de normala, exempelvis okontrollerad celldelning och tillvéxt.
Cancercellernas nya funktioner 6kar dess motstandskraft och éverlevnad i kroppen, de kan
sprida sig och bilda metastaser i andra kroppsdelar da de lyckas undkomma kroppens eget
immunforsvar (ibid.). Cancer drabbar alla aldrar men risken 6kar med aldern, daremot &r
barncancer mer komplext da orsaken inte ar helt klarlagd (Bjork, 2017). Cancer hos barn har
annu inte kopplats till nagon yttre faktor som forklaring till insjuknandet utan barnen som
insjuknar &r i regel helt friska i kroppen for ovrigt (Barncancerfonden, 2018; Bjork, 2017).
Barns cancertumarer & som regel mer aggressiva och snabbvaxande &n vuxnas. Det finns
mycket kunskap om hur en cancercell bildas, att det ligger pa molekylniva men vad som

orsakar denna forandring eller mutation hos barn ar annu inte helt klarlagd (ibid.).

Barnet i sjukvarden

Definition av ett barn enligt Barnkonventionen (UNICEF, 2009) ar en person under 18 ar. Ett
barn ar en person som ar under kontinuerlig tillvaxt och standig utveckling saledes ar det
mycket som héander i ett barns liv bade psykiskt och fysiskt (Sandin, Lindquist & Saldeen, u.3;
Socialstyrelsen & Cancerfonden, 2018). Det medfor att manga aspekter skall métas, darfor ar
det viktigt att engagera foraldrarna med mal att framja barnets individuella resurser och behov
under sjukdom. Likval ar det viktigt att som vardpersonal ta hansyn till eventuella langsiktiga
biverkningar vid val av behandlingsform eftersom barnet har en hel livscykel framfor sig
(Bjork, 2017).

Enligt Barnkonventionen (UNICEF, 2009) har barn rétt till att uttrycka sin mening och

hansyn ska darmed tas till barnets asikter. Nordiskt natverk for barn och ungas ratt och behov



inom hélso- och sjukvard (NOBAB, u.a) har i enlighet med Barnkonventionen tagit fram tio
standarder for barn pa sjukhus. Dessa standarder beskriver hur varden ska bedrivas nar ett
barn vardas pa sjukhus. | den beskrivs det att barn har ratt till att ha sina foraldrar narvarande
under sjukhusvistelsen. Att ha sina foraldrar narvarande kan vara en fordel da det kan vara en
obehaglig upplevelse for ett barn att vara sjuk och ligga pa sjukhus (ibid.). Barnet ar i behov
av att kdanna trygghet under sin vistelse pa sjukhus vilket foraldrarna kan bidra med (Enskar,
1999).

Familjefokus

Nar ett barn far en cancerdiagnos upplevs det forédande for hela familjen da samtliga
familjemedlemmars liv paverkas (Bjork, Wiebe & Hallstrom, 2009; Molinaro & Fletcher,
2018). Enligt VVan Schoors et al. (2018) kanner familjer sig ndrmare varandra efter att ett barn
i familjen blivit sjukt. Det kdnslomassiga bandet mellan foraldrarna och det sjuka barnet
upplevs som starkare, medan bandet mellan foraldrarna och det friska syskonet upplevs som
ofdrandrat eller forsamrat. De friska syskonen blir bortprioriterade under det sjuka barnets
behandlingsperiod och hamnar darmed i bakgrunden av familjen (ibid.). Syskonen far ett
begransat stod av sina foraldrar och darfor tar mor- och farfordldrarna ofta tillfalligt 6ver
foraldrarollen och blir en stor del i syskonens liv (Molinaro & Fletcher, 2017; Van Schoors et
al., 2018). Mor- och farféréldrar blir darmed en viktig del i familjen och spelar darmed en

viktig roll i att avlasta bade syskon och féraldrar (Van Schoors et al., 2018).

Foraldrars erfarenheter

Né&r man &r foralder till ett barn med cancer &r varje dag en utmaning att ta sig igenom (Bjork,
Wiebe & Hallstrom, 2009). Det vardagliga livet kraver mycket planering och féraldrarna
ké&nner sig ofta ledsna, trotta och frustrerade (ibid). Foraldrar jobbar ofta farre timmar eller
sager upp sig fran sina jobb for att kunna ta hand om sitt sjuka barn vilket ofta resulterar i att
familjen far det svarare ekonomiskt (Molinaro & Fletcher, 2018). Nar foraldrarna lagger
fokus pa det sjuka barnet blir andra vardagliga rutiner sdsom arbete och hemmets sysslor inte
lika viktiga langre (Enskar, 1999).



I studien av Molinaro och Fletcher (2018) framkommer det att mddrarna i regel tar det storsta
omvardnadsansvaret kring det sjuka barnet. Det nytillkomna ansvaret a&r mycket kravande och
forandrar deras normala hushallssysslor. Mammorna far nya prioriteringar vilket kan satta
deras friska barn och deras egna maende i andra hand. Majoriteten av modrarna i studien satte
sin egen karriar i andra hand for att fa mycket tid till att kunna fokusera pa deras sjuka barn
(ibid.). Endast nér det sjuka barnets behov var tillgodosedda kunde foraldrarna fokusera pa sig
sjalva eller 6vriga familjemedlemmar (Bjork, Wiebe & Hallstrom, 2009). Foraldrar uttryckte
att de blev berévade deras normala familjeliv nar deras barn blev sjukt, och en
behandlingsperiod kandes isolerande. Foraldrarna forsoker spendera sa mycket tid som
mojligt med det sjuka barnet pa sjukhuset och resterande tid gar till jobb, hushallet eller tid till
syskonen vilket resulterar i lite tid kvar tillsammans som partners (ibid.). Relationsproblem
mellan fordldrarna &r vanligt som en konsekvens av att deras barn drabbats av cancer
(Molinaro & Fletcher, 2018). Enligt Van Schoors et al. (2018) far foraldrarna séllan tid med
varandra och ké&nner att de knappt ar partners, utan bara foréldrar. Foréldrarna upplever dven

att de ofta tappar kontakten med andra vuxna (Bjork, Wiebe & Hallstrém, 2009).

Syfte

Syftet med litteraturstudien var att belysa foraldrars erfarenheter av att ha ett barn med cancer.

Metod

Studien utférdes som en icke-systematisk litteraturstudie for kvalitativa studier med syftet att
belysa foraldrars erfarenheter av att ha ett barn med cancer. Enligt Kristensson (2014) har en
litteraturstudie som syfte att sammanstalla forskningsresultat for att 6ka forstaelsen, belysa
eller l6sa ett kliniskt problem. En kvalitativ forskningsdesign har som syfte att na en djupare
forstaelse av ett fenomen, den undersoker saledes inte fenomenet objektivt utan utgar ifran att

varje manniska ar unik (ibid.).



Urval

Acrtiklarna som inkluderades i studien hade ett féraldraperspektiv och barnet skulle vara per
definition under 18 ar. Forfattarna valde att inkludera artiklar som undersokte foraldrar till
barn med cancer som bade 6verlevt och avlidit. Vidare valde forfattarna éven att inkludera
alla tidsperspektiv, det vill sdga vid diagnostisering, under behandling och efter. Artiklarna
var peer reviewed och skrivna pa engelska samt hade en kvalitativ design. De valda artiklarna
som ansags svara pa studiens syfte kvalitetsgranskades med hjalp av SBU:s granskningsmall
(SBU, 2017a) dar poangen som artikeln fick summerades och avgjorde studiens kvalitet
utefter antalet poang. De artiklar som uppnadde hog eller medelhdg kvalitet inkluderades.
Acrtiklar som inte gick att lasa i fulltext som student via Lunds Universitet eller dar forskarna
inte formulerat ett etiskt resonemang exkluderades. Studier aldre an 15 ar samt artiklar som
genomfordes utanfor vastvarlden exkluderades da insamlad data skulle spegla dagens

uppfattning och kunna bli applicerbar och kliniskt relevant i Sverige.

Datainsamling

Datainsamlingen utfordes i databaserna PubMed och CINAHL. PubMed innehaller artiklar
inom det medicinska och vardvetenskapliga omradet medan CINAHL framst innehaller
omvardnadsvetenskapliga referenser (Willman, Bahtsevani, Nilsson & Sandstrém, 2016).
Sokningen gjordes systematiskt och paborjades genom att identifiera nyckelbegrepp som var
relaterade till syftet och valda inklusionskriterier. Dessa nyckelbegrepp gav sékord som
resulterade i relevanta soktréffar kopplade till syftet. Fritextsokning anvandes for att vidga
resultatet vilket innebar att ord som inte ar bundna till nagot indexord anvéands (Willman et
al., 2016). For att sedan underlatta och specificera litteratursokningen anvéndes indexord dar
MeSH termer i PubMed anvéndes. Indexord &r nyckelord som ar bundna till artiklarna och
som da specificerar sokningen (Kristensson, 2014). Sokhistoriken anvandes for att fa en
overblick av s6kningen, for att sedan mojliggora att kombinera sokorden med hjalp av
boolesk soklogik. Boolesk soklogik anvandes i artikelsokningen for att kunna koppla ihop,
utesluta nagot sokord eller soka pa synonymer for att fa en relevant sokning och detta genom
att anvanda “OR”, “NOT” och “AND”. Snowballing anvéndes for en artikel vilket innebar att

man finner artiklar genom en annan studies referenslista (ibid.).



Sokningen utférdes genom relevanta sokord relaterade till studiens syfte. S6kord som
anvindes vid s6kningen i CINAHL var “Pediatric cancer OR Childhood cancer OR Children

2% ¢¢

with cancer”, “Family Relations”, “Parenting”, “Quality of life”, “Life experience”, “Parents

experience”, “Life challenges”, “Parent perspective”, “Pediatric cancer” och “Life struggles”.
Sokord 1 PubMed var “Parenthood experiences”, “Parent perspective”, “Parents experiences”,
“Pediatric cancer”, “Life struggles”, “Siblings”, “Family experience”, “Quality of life”, “Life
challenges”, “Families lived experiences”, “Childhood cancer”, “Life change events [MeSH]”
och “Pediatric oncology”. SOkorden i de olika databaserna kombinerades sedan med booleska

operatorer, se sokschema (Tabell 1 & 2).

Sokningen resulterade i artiklar dar samtliga titlar lastes for att kunna sortera ut och avgoéra
dess relevans till litteraturstudien. Om artikeln ansags vara relevant lastes dess abstracts och
nyckelord. De abstract och nyckelord som ansags relevanta valdes sedan ut och léstes i
fulltext, bearbetades och granskades med hjélp av en granskningsmall for kvalitativ
forskningsmetodik fran SBU (2017a). Med en kvalitetsgranskning av artiklar ar malet att se
hur valgjord studien ar, ifall valet av metod och design &r relevant till att besvara studiens
syfte. For att studien ska bli sa tillforlitlig som mojligt och éverférbar i klinisk praxis sa bor
inkluderade artiklar uppna en hog kvalitet. Hog kvalitet uppnas da artikeln har god struktur,
tydligt syfte och en god analys gallande tillvagagangsséttet, datainsamlingen och vald design
(ibid.). Enligt Willman et al. (2016) kan en artikels trovardighet bli forstarkt om forskarna
medvetandegjort och tydliggjort sin forforstaelse i dataanalysen.

Sokschema

Tabell 1: Sokschema i CINAHL.

Databas: | Sokord: Antal Lasta Lastai | Forsta urvalet, Andra urvalet:
CINAHL traffar: | abstracts: | fulltext: | kvalitetsgranskade: | inkluderade i
resultatet:
#1 Pediatric cancer OR 21 854
childhood cancer OR
children with cancer
#2 Family relations 66 141
#3 Parenting 23 842
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#4 #1 AND #2 AND #3 62 7 4 2 1
#5 Quiality of life 69 570
#6 Life experience 177 586
#7 Parents experience 16661
#8 Life challenges 20589
#9 Parent perspective 6240
#10 Pediatric cancer 7255
#11 #9 AND #10 137 4 0 0 0
#12 #10 AND 5 AND 6 153 3 2 2 1
#13 #1 AND #7 AND #8 40 3 3 3 1
#14 Life struggles 2078
#15 #1 AND #3 AND 8 0 0 0 0
#15
#16 #1 AND #3 236 8 6 0 0
#17 #14 AND #1 512 3 2 1 0
Sokdatum: 2019-11-25 & 2019-11-26
Tabell 2: S6kschema i PubMed.
Databas | Sokord: Antal Lasta Lastai | Forsta urvalet, Andra urvalet:
PubMed: traffar: | abstracts: | fulltext: | kvalitetsgranskade: | inkluderade i
resultatet:
#1 Parenf[hood 505
experiences
#2 Parent perspective 5961
#3 Parents experiences 11705
#4 Pediatric cancer 98 476
#5 Life struggles 536
#6 Siblings 38728
#7 Family experience 52 096
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#8 Quiality of life 379103
#9 #1 OR #2 OR #3 3 1 1 1
AND #4 AND #5
NOT #6
#10 Life challenges 29 909
#11 #1 OR #2 OR #3 17119
#12 #9 AND #4 AND #8 16 2 2 0
#13 Famil_ies lived 1462
experiences
#14 Childhood cancer 45 439
#15 “Life change 22 383
events” [Mesh]
#16 Pediatric oncology 96 471
#17 #11 AND #12 14 3 0 0
#18 #11 AND #4 24 4 4 3
#19 #3 AND #4 AND #8 44 7 7 2
#20 #2 AND #4 122 5 3 2
#21 #3 AND #4 AND #7 304 8 5 3
#22 #%6 AND #15 AND 35 2 1 1
#

Sokdatum: 2019-11-25 & 2019-11-26

Data analys

Integrerad analys anvandes for att analysera den insamlade datan. En integrerad analys &r ett
satt att sammanstalla resultatet i en litteraturstudie for att kunna sammanfatta befintlig
forskning (Kristensson, 2014). Analysen skedde i flera steg, dar det forsta steget innebar att
artiklarna lastes noggrant och dvergripande for att identifiera eventuella skillnader och
likheter. Skillnader, likheter och forbattringsomraden belystes med malet att se eventuella

monster och fa en tydlig 6verblick och djupare forstaelse for problemomradet. Dessa fynd
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bidrog till att artiklarnas resultat kunde tematiseras. De teman som skapades brots sedan ner

till subteman vilka redovisades i litteraturstudiens resultat.

Forskningsetiska avvagningar

Enligt Sandman och Kjellstrom (2013) handlar forskningsetik om att reflektera dver de olika
momenten i en forskningsprocess och se vilka etiska aspekter som &r viktiga att ta i beaktning.
De etiska aspekter som varit viktiga under litteraturstudien var Helsingforsdeklarationen
(WMA, 2013). Helsingforsdeklarationen (WMA, 2013) &r ett internationellt styrdokument
som riktar sig mot medicinsk forskning som involverar levande personer, darav var det viktigt
att artiklarna som anvéndes i litteraturstudiens resultat skulle vara etiskt forsvarbara. For
forfattarna till litteraturstudien var det viktigt att forskarna till de valda artiklarna éverlag
foljde punkterna fran Helsingforsdeklarationen. Punkterna som var betydande for forfattarna
var att deltagandet skulle vara pa frivillig basis samt att forskarna ska ha samlat in ett
informerat samtycke. Likval skulle deltagarna vara vélinformerade om nyttan med studien
och att ingen kom till skada. Alla deltagare skulle behandlas rattvist och forskarna skulle folja

aktuella lagar och forfattningar nér det handlar om sekretess och anonymitet (ibid.).

Forfattarna till litteraturstudien har inte uteslutit vésentlig forskning likvéal féljdes Lunds
Universitets riktlinjer. Forfattarna har tydligt refererat till kallor genomgaende i
litteraturstudien och inte kopierat eller plagierat inkluderade studier. Det var &ven viktigt for
forfattarna att endast inkludera studier som var etiskt forsvarbara samt med ett tydligt etiskt

resonemang dér det tagits hansyn till deltagarnas réttigheter, autonomi och integritet.

Resultat

Forfattarna till litteraturstudien analyserade och sammanstallde resultatet av tio vetenskapliga
artiklar som svarade pa studiens syfte. Dessa fynd bearbetades och resulterade i tre

huvudteman och sju subteman (se Figur 1).
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Figur 1: En dversikt av framtagna teman.
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Familjen som enhet

Resultatet lyfter familjens betydelse nér ett barn i familjen drabbats av cancer och hur detta
paverkar familjen som en enhet. Det framkom tydligt hur familjens tillvaro vindes upp och

ner och hur relationerna familjemedlemmarna emellan férdndrades.

Familjens liv vands upp och ner

En familj kannetecknas ofta av en stabil och positiv tillvaro, nagot som upplevs
trygghetsingivande, kérleksfullt och ytterst familjart (Bjork, Wiebe & Hallstrom, 2005). | de
familjer dar cancern blivit ett faktum blir kérnan i denna trygghet utsuddad, ett kaos utbryter
och ersatts av negativa kanslor, en ovisshet, otrygghet och en upplevd ensamhet (Bjork et al.,
2005; Carlsson, Kukkola, Ljungman, Hovén & Von Essen, 2019; Darcy, 2018). Nar ett barn i
familjen drabbats av cancer upplevde foréldrarna det som att de tappade fotfastet och att deras
liv foll i bitar (Bjork et al., 2005). Normaliteten i vardagen och deras stabila tillvaro férsvann
och plotsligt upplevdes en sarbarhet och en forstaelse for att livet ar skort (Bjork et al., 2005;

Ljungman et al., 2016). Foréaldrarna stravade efter att uppna en trygg tillvaro i hdgsta man for
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att minska kanslan av ensamhet och kénna en sakerhet (Bjork et al., 2005). En rédsla for att
familjen skulle splittras yttrade sig hos nagra familjer da det var svart att halla ihop familjen
under tiden barnet hade cancer (Woodgate, 2006). Nagra mammor beskrev det som att
familjen tardes isar vilket upplevdes som en fysisk separation fran sitt andra friska barn eller
make (Fletcher, 2010). Flera familjer spenderade inte betydelsefulla hogtider eller viktiga
familjedagar sasom fodelsedagar tillsammans och det var under dessa tider som ensamheten
och sarbarheten upplevdes som starkast (Bjork et al., 2005; Fletcher, 2010).

Barnets cancersjukdom innebar tydliga forandringar for hela familjen, det som férut var
ovanligt blev nu en del av det vardagliga livet (Bjork et al., 2005). Hela familjens liv vandes
upp och ner och alla prioriteringar dndrades (Bjork et al., 2005; Darcy, 2018; Woodgate,
2006). Vardagen blev ett standigt pussel vilket fordldrarna upplevde som fysiskt begransande
(Bjork et al., 2005). Vardagliga aktiviteter skulle kombineras med nagot som tog upp storsta
delen av deras dagar, namligen att finnas dér for sitt sjuka barn (Bjork et al., 2005; Carlsson et
al., 2019; Lindahl Norberg & Steneby, 2009). Vardagspusslet upplevdes som ett nytt
heltidsjobb for vissa foraldrar vilket ofta ledde till ekonomiska bekymmer da de inte kunde
arbeta kvar i samma utstrackning pa sitt arbete (Darcy, 2018; Fletcher, 2010; Lindahl Norberg
& Steneby, 2009; Woodgate, 2006). En del foraldrar upplevde att det var svart att fa
ekonomiskt stod under sjukdomsperioden (Ljungman et al., 2016), medan andra sag jobbet
som en distraktion dér jobbiga tankar kunde tryckas undan (Carlsson et al., 2019). Né&r barnets
behandlingsperiod var 6ver var tanken att ga tillbaka till sina normala jobbrutiner, men oftast
fungerade det inte eftersom foraldrarna varit borta en langre tid och blivit utsatta for stora
psykiska pafrestningar (Fletcher, 2010; Lindahl Norberg & Steneby, 2009). Flera familjer
kampade lange for att komma tillbaka till sina normala arbetsrutiner och fa tillbaka sin stabila
ekonomi (Fletcher, 2010).

Forandringar i relationer
Familjen gick igenom mycket smartsamt tillsammans under barnets sjukdomstid vilket
innebar smartsamma minnen och erfarenheter som gjorde familjemedlemmarna sarbara

(Johansson Sundler, Hallstrom, Hammarlund & Bjork, 2013). Dessa smartsamma minnen och

erfarenheter behdvde nédvandigtvis inte vara nagot negativt utan starkte ofta familjens band
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till varandra och gjorde familjen viktigare an nagonsin, samtidigt som féraldrarna insag hur
viktig deras roll som foralder var (Darcy 2018; Fletcher, 2011; Johansson Sundler et al., 2013;
Kars, Duijnstee, Pool, Van Delden, & Grypdonck, 2008; Ljungman et al., 2016; Lindahl
Norberg & Steneby, 2009; Woodgate, 2006). Familjen sattes i fokus da barnets
cancersjukdom paverkade deras dagliga liv vilket gjorde familjen starkare som enhet
(Fletcher, 2011; Lindahl Norberg & Steneby, 2009). Relationer till vdnner upplevdes som
svarare att uppratthalla da det var svarare att halla kontakten vilket ofta ledde till att
foraldrarna forlorade vanner och upplevde en ensamhet (Bjork et al., 2005; Ljungman et al.,
2016).

Livet som familjen forut levde fanns inte kvar, all tid gick till det sjuka barnet vilket blev
foraldrarnas hogsta prioritet och de friska syskonen asidosattes (Carlsson et al., 2019;
Fletcher, 2010; Lindahl Norberg & Steneby, 2009). Foraldrarna upplevde att de friska
syskonen blev avundsjuka och bittra pa all uppméarksamhet som det sjuka barnet fick och sag
prioriteringen som oréttvis (Lindahl Norberg & Steneby, 2009; Woodgate, 2006). Foraldrarna
var dock medvetna om sin prioritering vilket innebar en balansgang mellan att varda sitt sjuka
barn och samtidigt ha tid for deras andra barn. Denna balansgang resulterade ofta i
skuldkanslor och en kénsla av otillracklighet da foraldrarna upplevde att de inte kunde ta hand
om alla sina barn (Bjork et al., 2005; Carlsson et al., 2019; Lindahl Norberg & Steneby,
2009). Relationen foréldrarna emellan upplevdes som férandrad, att de levde tillsammans som
foraldrar men inte som partners (Bjork et al., 2005; Fletcher, 2010). Nagra mammor uttryckte
en stor pafrestning i deras relation da makarna ibland hade en skild uppfattning éver
situationen (Fletcher, 2010). Den skilda uppfattningen bidrog till ett spant forhallande med
svarigheter att kommunicera och diskutera om barnets cancersjukdom (Carlsson et al., 2019;
Fletcher, 2010). For foraldrarna upplevdes det ofta som positivt att fa vara med under barnets
cancerresa da de starkte deras relation med barnet och de kénde sig mer involverade och som
en viktig del i barnets liv (Kars et al., 2008; Lindahl Norberg & Steneby, 2009). Féréldrarna
och det sjuka barnet kom ofta ndarmare och utvecklade ett starkare band till varandra (Darcy,
2018; Kars et al., 2008; Woodgate, 2006). Denna forandring kunde upplevas som svar da
bandet till de friska syskonen ofta lamnades ofdérandrat eller forsamrat, vilket bidrog till en
oro hos foraldrarna att relationen till det cancersjuka barnet skulle bli starkare &n relationen
till det friska syskonet (Bjork et al., 2005; Darcy, 2018).
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En emotionell berg- och dalbana

Barnets cancersjukdom innebar en kansloméassig kamp for foraldrarna med en dominerande
kansla av otillracklighet. Otillrackligheten var svar att acceptera och darfor asidosatte
foraldrarna sina egna kanslor och behov for att kunna ldgga allt fokus pa sitt sjuka barn. Den
emotionella blockeringen foljdes dock av konsekvenser som lamnade bestaende arr hos

fordldrarna.

Att uppleva maktloshet

Under barnets cancersjukdom upplevde foréldrarna starka kanslor av maktléshet och
otillracklighet nar de hamnade bredvid och inte kunde géra nadgot mer an att finnas dar for sitt
barn (Bjork et al., 2005; Carlsson et al., 2019; Kars et al., 2008). Foréldrarna upplevde
hjalplosheten som svar, bland annat nar det handlade om att deras barn ville bli kvitt fran
smartan eller cancersjukdomen i sig (Bjork et al., 2005). Ett satt for foréldrarna att hantera
kénslan av hjélploshet var att standigt vara narvarande (Kars et al., 2008). Strévan efter att
alltid vara pa plats och sjalv ta sig an allt ansvar bar dock med sig en del konsekvenser och en
risk for utbrandhet (Carlsson et al., 2019; Kars et al., 2008). En del av rollen som foralder
handlar om att sta upp for sitt barns behov och skydda dem mot allt ont, nar det inte gick att
uppna upplevdes det som svart (Carlsson et al., 2019; Darcy, 2018; Johansson Sundler et al.,
2013; Kars et al., 2008; Lindahl Norberg & Steneby, 2009). Foraldrarnas behov av att skydda
sitt barn horde ofta ihop med en vilja av att kdnna kontroll vilket dessvérre ofta krockade med
kanslan av maktloshet och att vara helt utelamnad till varden (Carlsson et al., 2019). Barnets
sjukdom bidrog till att fordldrarna hamnade i en beroendesits nér de fick anfortro sig till
vardpersonal, andra narstaende och vanner for att fa stod och hjalp nar de inte sjalv rackte till
(Bjork, et al., 2005; Carlsson et al., 2019; Fletcher, 2010, 2011).

Cancersjukdomens paverkan pa foraldrars halsa

Barnets cancerdiagnos uppfattades ofta som en generellt negativ upplevelse som var
skréckinjagande for foraldrarna, med en stor radsla och oro for om deras barn skulle Gverleva

eller inte (Bjork et al., 2005; Fletcher, 2010; Ljungman et al., 2016). For manga foraldrar var
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barnets cancerdiagnos en mardrom vilket ofta praglades av ett ovéantat och okontrollerbart
lidande (Carlsson et al., 2019; Woodgate, 2006). Foréldrar till barn med cancer bar véldigt
mycket pa sina axlar och gjorde allt for att deras barn skulle ma bra (Johansson Sundler et al.,
2013; Lindahl Norberg & Steneby, 2009). Foraldrarna kande att de behdvde vara en stottande
foralder och upplevde ett behov av att vara starka infor sitt barn och for att orka med det
asidosatte de sina egna kanslor och behov (Carlsson et al., 2019; Ljungman et al., 2016; Kars
et al., 2008). Nagra foraldrar kande att det var svart att hantera sina kanslor och blev
okontrollerbart kanslostyrda sasom att de kunde bli irriterade och arga utan nagon specifik
anledning (Carlsson et al., 2019). Eftersom alla tankar gick till det cancersjuka barnet
upplevdes en emotionell blockering, vilket ofta gav psykiska och fysiska konsekvenser for
foraldrarna (Bjork et al., 2005; Fletcher, 2010; Lindahl Norberg & Steneby, 2009).
Konsekvenserna kunde vara intensiv angest och en psykisk utmattning vilket kunde resultera i
depression och en social isolering hos foréldrarna (Carlsson et al., 2019; Fletcher, 2010;
Ljungman et al., 2016, Lindahl Norberg & Steneby, 2009). Andra symtom kunde vara
viktférandringar, huvudvark och migran men éaven fatigue, somnsvarigheter och kognitiva
symtom kunde yttra sig (Carlsson et al., 2019; Fletcher, 2010; Lindahl Norberg & Steneby,
2009). For flera foraldrar forsvann inte symtomen efter att barnets behandlingsperiod var
avslutad, utan satt kvar som emotionella arr och paminde féréaldrarna om de jobbiga tiderna

nar barnet var sjukt (Carlsson et al., 2019; Ljungman et al., 2016).

Att leva med nya forutsattningar

Den traumatiska upplevelsen resulterade i en forandrad livssyn hos fordldrarna och med en
storre uppskattning till livet och sin familj. Barnets cancersjukdom formade och utvecklade
foraldrarna och manga foraldrar uttryckte att erfarenheten gjort dem starkare mentalt. Det var
en utmaning for foraldrarna att ta sig vidare och forma en ny vardag utefter deras nya
forutsattningar i livet. Cancern lamnade spar i familjen och féljde dem som en skugga vidare i

livet, trots att de standigt stravade efter att tdnka positivt och l&mna cancersjukdomen bakom

sig.
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En forandrad instéllining till livet

Barnets cancersjukdom forde med sig saval positiva som negativa aspekter och

familjerna uttryckte att deras instéllning till livet blev forandrad (Bjork, et al, 2005; Darcy,
2018; Fletcher, 2011; Johansson Sundler et al., 2013; Ljungman et al., 2016; Lindahl
Nordberg & Steneby, 2009; Woodgate, 2006). Den forandrade livssynen innebar att
foraldrarna prioriterade familjen och uppméarksammade smasaker som de aldrig gjort forut
(Bjork et al., 2005; Carlsson et al., 2019; Fletcher, 2011; Lindahl Norberg & Steneby, 2009).
Med denna levda erfarenhet fick foraldrarna en annan uppskattning till livet, de tog tillvara pa
dagen och stravade efter att leva och inte bara existera (Ljungman et al., 2016; Fletcher, 2011;
Lindahl Norberg & Steneby, 2009). Uppskattningen till livet sags som en gava som kom ur
cancerresan (Fletcher, 2011). Dock beskrev nagra féréldrar det som att livet blivit forandrat
for alltid, att de blivit ranade pa en del av deras liv som de aldrig kunde fa tillbaka (Darcy,
2018; Fletcher, 2010; Woodgate, 2006). Livsforandringarna forandrade foraldrarnas vérldssyn
och de upplevde att livet inte langre var perfekt, de forlorade tillit till varlden som plétsligt
blev en otrygg och osaker plats att leva pa (Darcy, 2018; Ljungman et al., 2016; Woodgate,
2006).

En stéandig oro

Familjerna fick nya insikter pa vad livet kunde innebéra, daremot upplevde nagra foraldrar att
de hade kvar en radsla for att deras barn skulle fa recidiv eller att deras andra barn skulle
utveckla cancer (Fletcher, 2010; Johansson Sundler et al., 2013; Ljungman et al., 2016;
Woodgate, 2006). For foraldrarna lag denna réadsla kvar som en skugga som forféljde dem
genom livet (Fletcher, 2010; Woodgate, 2006). Nagra foraldrar pendlade mellan tacksamhet
och sorg da de var tacksamma for att deras barn hade 6verlevt cancersjukdomen men sorjde
anda for att de hade forlorat det barn de en gang hade (Darcy, 2018; Lindahl Norberg &
Steneby, 2009). Aven om barnet éverlevt cancersjukdomen skulle barnet for nagra foraldrar
aldrig ses som helt friskt, utan barnet skulle alltid ses med andra 6gon &n forut (Fletcher,
2010; Ljungman et al., 2016). En oro for framtiden fanns hos nagra foraldrar, da man var radd
for att barnet inte skulle bli lyckligt, inte kunna bilda familj eller fa bra karriarmaojligheter
(Johansson Sundler et al., 2013; Lindahl Norberg & Steneby, 2009; Ljungman et al., 2016).
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Foraldrarna var oroliga for att barnet skulle fa men for livet men ville inte att oron skulle
paverka deras barns vardagliga liv och forsokte da hela tiden strava efter att barnet skulle fa
vaxa upp med samma forutsattningar som andra barn (Johansson Sundler et al., 2013; Kars et
al., 2008; Lindahl Norberg & Steneby, 2009).

Stravan efter en ny normalitet

Barnets cancersjukdom blev en ny erfarenhet i livet som gjorde att foréldrarna larde k&nna sig
sjalva pa ett annat satt (Johansson Sundler et al., 2013; Lindahl Norberg & Steneby, 2009;
Ljungman et al., 2016). Nagra foraldrar upplevde att de fick en ny identitet nar deras barn
drabbades av cancer (Johansson Sundler et al., 2013). Deras sjalvbild forandrades till det
positiva da foraldrarna insag att de klarade av mer &n vad de tidigare trodde och kande sig
starkare och mer sjalvstandiga an forut (Lindahl Norberg & Steneby, 2009; Ljungman et al.,
2016). Foraldrarnas levda erfarenhet genom cancersjukdomen forandrade och gav nya
prioriteringar till deras liv vilket i sin tur formade nya drommar och mal (Fletcher, 2011;
Woodgate, 2006). Foréldrarna strdvade standigt mot att vanda den negativa och traumatiska
upplevelsen till nagot positivt (Bjork et al., 2005; Fletcher, 2011; Johansson Sundler et al.,
2013; Woodgate 2006). Positiviteten resulterade i ovantade stunder av gladje som blev mer
intensiva an forut och som vérdesattes hogt av féraldrarna (Fletcher, 2011; Lindahl Norberg
& Steneby, 2009; Ljungman et al., 2016).

Forédldrarna var val medvetna om de nya forutsattningarna och begransningarna som
tillkommit (Bjork et al., 2005; Kars et al., 2008; Woodgate, 2006). Familjen forsokte
tillsammans finna nya vagar att mota dessa motgangar vilket de gjorde genom att ha en

positiv installning och ta ett steg i taget (ibid.). Situationen gick inte att paverka eller forandra
vilket gjorde att foraldrarna inte hade nagot annat val an att férsoka ga vidare med sitt liv
(Carlsson et al., 2019; Woodgate, 2006). Att ga vidare sadgs som en utmaning for nagra
foraldrar men ocksa en chans att vinna tillbaka det dem en gang forlorat (Johansson Sundler et
al., 2013; Woodgate, 2006). Efter att barnet blivit friskt kimpade féraldrarna med att bearbeta
ké&nslor som de tidigare fortrangt for att komma till insikt i vad de faktiskt varit med om och
vilka avtryck det givit familjen (Fletcher, 2011, Johansson Sundler et al., 2013; Lindahl

Norberg & Steneby, 2009). Familjen levde under barnets cancertid i en ovisshet ifall det
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cancersjuka barnet skulle éverleva sjukdomen eller ej, vilket foréldrarna upplevde som den
varsta mardrommen (Fletcher, 2010; Woodgate, 2006). Né&r barnet overlevt cancern hade
foraldrarna dverlevt sin vérsta mardrém och borjat leva nya drommar, trots detta yttrade sig
ibland sméartsamma minnen som gjorde dem paminda om barnets sjukdom (ibid.). Foraldrarna
upplevde att de hade starka minnen av det som hant &ven om de lagt det bakom sig for att inte
tillata det paverka deras dagliga liv (Fletcher, 2010; Johansson Sundler et al., 2013). Det var
viktigt for foraldrarna att forsoka komma tillbaka till sitt normala liv och strava efter
normalitet och kontroll, &ven fast de var medvetna om att det tidigare normala livet inte gick
att fa tillbaka (Bjork et al., 2005; Carlsson et al., 2019; Fletcher, 2010; Woodgate, 2006).

Diskussion

Diskussion av vald metod

I diskussionen av vald metod diskuteras varfor artiklar utanfor véstvarlden exkluderades samt
vilken betydelse det haft for trovardigheten och dverforbarheten att studien utférdes som icke
systematisk och med enbart kvalitativa artiklar. Vidare diskuteras forfattarnas val att bade
inkludera barn som 6verlevt och avlidit av sin cancer samt varfor forfattarna valde att

inkludera alla tidsspann. Till sist diskuteras dven litteraturstudiens trovardighet.

Trovardighet ar ett begrepp som anvands inom den kvalitativa forskningen for att diskutera
studiers kvalitet (Kristensson, 2014). Flertalet begrepp anvénds nér man beddmer en studies
trovardighet vilka &r: tillforlitlighet, 6verférbarhet, verifierbarhet och giltighet. | féreliggande
litteraturstudie diskuteras studiens trovardighet framst utifran resultatets dverforbarhet och
dess tillforlitlighet. Overforbarhet handlar om i vilken utstriackning resultatet kan bli
applicerbart i andra eller liknande kontext. Studiens tillforlitlighet handlar om hur val
forfattarna ar medvetna om deras forforstaelse och att resultatet ar baserat pa den insamlade

datan och inte forfattarnas egen tolkning (ibid.).
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Malet med litteraturstudien var att sammanstélla befintlig forskning, lyfta och 6ka kunskapen
kring foraldrars levda erfarenheter inom det valda &mnet. Forfattarna stravade efter att fa ett
resultat som kan ligga till grund och fylla upp informationsbehovet hos verksam vard- och
omsorgspersonal och déarigenom fa en dverforbarhet i studiens resultat (Kristensson, 2014).
Litteraturstudien baserades endast pa kvalitativa artiklar eftersom studiens syfte var att
undersoka foraldrarnas subjektiva upplevelse. Kvalitativ forskning stravar inte efter att uppna
ett generaliserbart resultat, utan syftet med en kvalitativ ansats ar att uppna en djupare
forstaelse for ett fenomen och darfor anvandes enbart kvalitativa artiklar i studiens resultat
(ibid.). Darfor exkluderades kvantitativa artiklar vilket kan ha medfort att betydande resultat
kan ha missats. Daremot var syftet att undersoka foraldrars subjektiva upplevelser och stravan
var inte att uppna ett generaliserbart resultat darav inkluderades enbart artiklar med kvalitativ
ansats. Enligt Kristensson (2014) utgar den kvalitativa forskningen ifran att varje manniska ar
unik och har egna erfarenheter och darmed &r ingen uppfattning rétt eller fel. Att enbart
inkludera kvalitativa artiklar behéver darfor inte minska studien trovérdighet eftersom
kvalitativ forskning oftast undersoker nagot pa djupet med malet att na en dkad forstaelse
(ibid.).

Forfattarna valde att exkludera artiklar utanfor vastvarlden vilket kan innebéra att relevant
litteratur kan ha missats vilket ses som en svaghet i studien. Detta kan minska studiens
trovardighet eftersom studien bara speglar en del av véarlden, dessutom kan studiens
overforbarhet minskas da resultatet inte kan bli applicerbart 6verallt i varlden. Artiklar utanfor
vastvarlden exkluderades dock da forfattarna ansag att skillnaderna var for stora och att dessa
gav en uppfattning som skiljde sig fran artiklar som skrevs i vastvarlden. Artiklarna
exkluderades for att fa ett resultat som kunde spegla dagens uppfattning i Sverige och
darigenom 6ka Overforbarheten. Att artiklar utanfor véstvérlden exkluderades kan &ven gora
att resultatet blir mer kliniskt relevant for Sverige men aven for vastvarlden. Sverige ar dock
ett mangkulturellt land och att inkludera artiklar fran andra delar av vérlden skulle ha kunnat
oka forstaelsen for andra kulturer i den kliniska verksamheten. Forfattarna valde att enbart
inkludera studier skrivna pa engelska vilket kan ha begréansat sokningen och intressanta och
viktiga fynd kan ha missats. Dessutom &r det engelska spraket inte forfattarnas modersmal
vilket kan ha bidragit till feltolkningar da forfattarna i databearbetningen Gversatt artiklarna

fran engelska till svenska (Sandman & Kjellstrom, 2013).
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Artiklarna som inkluderades i studien innefattade bade foraldrar till barn med cancer som
overlevt, men dven barn som avlidit. Detta kan ha paverkat studiens resultat da foréaldrars
upplevelse om barnet dverlevt kan skilja sig fran foraldrars upplevelse om barnet avlidit. Det
finns en risk att resultatet skulle blivit forstarkt at det negativa hallet om fler foraldrar till barn
som avlidit blivit inkluderade. Daremot finns dven risken att resultatet blivit forstarkt at det
positiva hallet om fler foraldrar till barn som 6verlevt blev inkluderade. Dock fann forfattarna
gemensamma teman oavsett om barnet dverlevt eller ej, ddrmed bor inte resultatet ha
paverkats markbart av ovan namnda inklusionskriterie. Forfattarna valde aven att inkludera
alla tidsperioder vilket kan innebéra att resultatet blir mer tillforlitligt. Enligt Kristensson
(2014) kan tillforlitligheten okas nar forfattarna medvetet véljer ett varierat urval for att fa ett
resultat som inkluderar fler perspektiv. Da forfattarna studerat och funnit likheter i
foraldrarnas upplevelser utan en begransad tidsram kan forstaelsen for foraldrars erfarenheter
under hela cancerforloppet uppmarksammas. Detta kan i sin tur 6ka den kliniska relevansen
och bidra med en 6kad forstaelse hos vardpersonal av foraldrarnas upplevelser och darigenom
forma stodet utefter foraldrarnas behov. Denna helhetsbild kan dven 6ka 6verforbarheten da
resultatet inte blir sa specifikt utan kan da 6verforas till liknande eller andra sammanhang.
Risken med att ha med alla tidsperioder &r dock att resultatet kan ha blivit paverkat. Manga
positiva erfarenheter foraldrar upplevde kom ofta efter barnets behandlingsperiod, sa som att
de fick en storre uppskattning till livet. Om inte tidsperioden efter barnets behandlingsperiod
blivit inkluderad i studien, kan resultatet blivit annorlunda som da hade skildrat mer negativa

erfarenheter av barnets cancersjukdom.

Studien utférdes som en icke- systematisk litteraturstudie eftersom forfattarna inte
inkluderade alla soktraffar som var kopplade till syftet (Kristensson, 2014). En icke-
systematisk litteraturstudie kan bli problematisk da forfattarna sjalva valjer ut artiklar som
anses besvara syftet, vilket kan innebara att forfattarna speglar resultatet pa det séttet de sjélva
vill. Relevant litteratur kan da &dven ha missats i datainsamlingen vilket anses vara en svaghet i
studien. Forfattarna har daremot gjort en systematisk sokning kopplat till syftet vilket har
mojliggjort att resultatet speglar dagens uppfattning, trots icke-systematisk design. En
systematisk litteraturstudie hade 6kat trovardigheten eftersom all befintlig forskning da hade
inkluderats. M&jligheten har dock inte funnits for forfattarna att gora en systematisk
litteraturstudie eftersom studien utférdes som ett examensarbete inom en begransad tidsram.

Den integrerade dataanalysen som anvéndes resulterade dock i 6vergripande teman och
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subteman, darav upplevde forfattarna att de artiklar som valdes ut besvarade syftet och att

ytterligare artiklar inte skulle paverkat resultatet markbart.

Forfattarnas forforstaelse spelar en stor roll da deras tidigare kunskap kan gora att de vinklar
resultatet (Kristensson, 2014). Daremot har studien skrivits tillsammans dér forfattarna
genomgaende haft en diskussion om meningsskiljaktigheter, vilket kan minska risken for att
resultatet skulle baseras pa forfattarnas egen tolkning. Enligt SBU (2017b) &r det viktigt att
vara medveten om sin forforstaelse da forforstaelsen paverkar forfattarna under hela studiens
gang. Forfattarna till litteraturstudien har forsokt att standigt vara medveten om deras
forforstaelse och lagt denna at sidan for att undvika tolkningar. Om forfattarnas forforstaelse
ar ungefar samma som resultatet, finns daremot risken att resultatet blivit forstérkt.
Trovérdigheten for studien anses daremot vara hog eftersom forfattarna inkluderat artiklar
fran bada foraldrars perspektiv vilket bidrar till en 6kad forstaelse for problemomradet.
Artiklarna som inkluderades i resultatet var av kvalitativ design som ofta hade citat for att
belysa foraldrars erfarenhet vilket kan 6ka trovardigheten for valda artiklar (Kristensson,
2014). Citaten kan daremot ha bidragit till tolkningar eftersom forforstaelsen spelar en stor
roll vid lasning av artiklar. Forfattarna har gjort en systematisk kvalitetsgranskning av valda
artiklar och enbart valt ut artiklar med hdg och medelhdg kvalitet, som i sin tur kan 6ka
trovardigheten for studien. Artiklar som inkluderades i resultatet var hogst 15 ar gamla da
forfattarna ville inkludera den nyaste forskningen kring &mnet men dven begrénsa sokningen.
Begransningen kan ha okat trovardigheten for studien da resultatet speglar aktuell forskning.
Déremot kunde sdkningen ha begrénsats ytterligare eftersom det forskas mycket i &mnet och
darigenom hade resultatet kanske blivit mer tidsenligt och i sin tur 6kat den kliniska
relevansen. Dock upplevde forfattarna att tidsspannet mellan 2004-2019 gav liknande fynd
det vill sdga att en begransning pa tio ar istallet for 15 inte skulle ha paverkat resultatet

markbart.

Diskussion av framtaget resultat
| diskussionen av framtaget resultat diskuteras tre huvudfynd fran resultatet. Dessa fynd ar hur

hela familjen paverkades vid barnets cancersjukdom, hur sjukdomen paverkat och utvecklat

foraldrarna pa ett personligt plan och hur foraldrarnas framtida liv och livssyn har forandrats.
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Nar barnet drabbades av cancer forandrades familjens tillvaro och blev otrygg med en kénsla
av sarbarhet. En familj ar en enhet dar samtliga medlemmar stédjer och paverkar varandra
darfor ar det oundvikligt att sidosatta 6vriga familjemedlemmar dven om syftet var att belysa
foraldrars erfarenheter. Resultatet visade att barnets cancersjukdom paverkade hela familjen
och att foraldrarna utsattes for en stor pafrestning, trots att det var barnet i familjen som
diagnostiserades med cancer. Detta styrks i den familjefokuserade omvardnaden som menar
att all sjukdom och ohalsa inom familjen paverkar hela familjen som en helhet och darfor blir
situationen komplex (Benzein, Hagberg & Saveman, 2014; Svensk sjukskoterskeforening,
2015). Att som vardpersonal arbeta utefter ett familjefokuserat arbetssatt ar viktigt da det
ibland kréavs att man betraktar familjen som en enhet i varden (ibid.). Foraldrarna spelar en
stor roll i motet med varden eftersom de blir en stor del i sitt barns liv och blir ett stod for
vardpersonalen och en lank i vardrelationen. Det &r trots detta viktigt att se individen utanfor
sitt ssmmanhang, synliggora och bekrafta deras specifika behov. Aven om resultatet visade att
hela familjen paverkades av barnets cancersjukdom sa paverkades dven foraldrarna
individuellt bade fysiskt, psykiskt och kanslomassigt. Svensk Sjukskaterskeforenings (2016)
vérdegrund utgar just fran att alla manniskor ar unika, darmed &r det viktigt att inte enbart se
familjen och familjemedlemmarna som en enhet. Det &r darfor viktigt att inte enbart varda det

cancersjuka barnet utan &ven se till foraldrarnas behov.

Livet forandrades for hela familjen med nya prioriteringar, vardagen blev ett standigt pussel
déar foraldrarna ofta hade ett stort ansvar for att vardagen skulle fungera. Foraldrarollen
intensifierades nar barnet fick cancer och det framkom tydligt att foraldrarna var den
viktigaste for barnet under cancersjukdomen. For att orka finnas dar for sitt barn &r det viktigt
att som foralder ta hand om sig sjalv samt vaga fraga om hjalp och stod fran andra (Nordlund,
2014). Resultatet visade att foraldrarna ofta behdvde soka stéd fran andra, sasom slakt och
vanner for att orka med det dagliga livet. | studien av Woodgate, Tailor, Yanofsky och Issai
Vanan (2016) belyses det att samtidigt som foréldrarna sokte stod hos andra kande de att de
inte fick tillracklig med st6d av vardpersonal nar deras barn drabbades av cancer. Enligt
Bjork, Wiebe & Hallstrom (2009) var det viktigt for foraldrarna att bli erbjudna stod d&ven om

foraldrarna inte sjalva fragade efter det.

Resultatet visade att foraldrar med erfarenheter av att ha ett barn med cancer fick en forandrad
tillvaro vilket praglade deras foréldraskap. Foraldraskapet och deras liv kantades av

motgangar. Foraldrarna hade starka forvantningar i sin roll som foralder och asidosatte darfor
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sina egna kanslor och behov for att lyckas tillgodose deras barns behov. Foréldrarna
ignorerade sina egna kanslor darigenom bearbetade de inte heller dem trots att de befann sig
mitt i en kris dar de egentligen hade ett behov av det. Enligt Cullberg (2006) forlangs
krisforloppet ndr man medvetet undertrycker sina kanslor men samtidigt ses det som en
mojlighet for personen eftersom det kan underlatta sorgen eller forlusten. Foraldrarnas
prioritering och asidosattandet av sina egna behov resulterade darfor i konsekvenser hos
foraldrarna vilket gav psykosomatiska symtom, somnsvarigheter och angest. Detta styrks
aven av Woodgate et al. (2016) som lyfter symtom hos foréldrarna som framkommit dven
efter att behandlingen avslutats, vilka kunde vara: upplevda kognitiva svarigheter, fatigue,

social isolering och en 6kad sensibilitet for stress.

Trots att resultatet visade att foraldrarna upplevde erfarenheten som dvergripande negativ med
starka kanslor och fysiska begransningar sa bar handelsen med sig nagot positivt. Nagra
foraldrar beskrev upplevelsen som att den gav dem en styrka, att erfarenheten var nagot som
formade deras identitet och gjorde dem starkare &n innan deras barn fick cancer. Barrera et al.
(2009) beskriver att en identitet & nagot som sjalvdefinieras och formas av individen sjalvt
bade fysiskt, psykiskt, spirituellt och psykosocialt. Det framkommer i studien av Barrera et al.
(2009) hur foraldrars identitet forandras nar de forlorat sitt barn i cancer, hur denna férlust
tvingar dem att forma en ny identitet utefter deras nya begransningar i livet. O"Connor &
Barrera (2014) belyser hur foréldrar vaxer som personer och formar en ny identitet med nya
mal i livet efter barnets sjukdom. Jakten pa en ny identitet gav tillfalle for foraldrarna att
omvardera mal och finna en ny mening med livet och dar ocksa finna tid att fokusera pa sina
personliga intressen (Barrera et al., 2009). Trots detta kdnde manga foraldrar sig som en
misslyckad foralder och att forma en ny identitet skulle innebéra att de skulle vara tvungna att
borja om pa nytt och lamna foraldrarollen bakom sig. En foralder beskrev forlusten av sitt
barn som slutet av hans liv och att det nu var svart att se en mening med livet (ibid.).
Resultatet visade att trots att identiteten blev forstarkt sa upplevde féréldrarna ibland
svarigheter att finna en mening med deras existens. Aven O"Connor & Barrera (2014)
beskriver att nagra foraldrar upplevde en begransad personlig tillvaxt och hade svart att
uppfylla sina drommar och mal i livet. Det framkom aven i studien av Woodgate et al. (2016)
att foraldrarna upplevde en utmaning i att forma en ny identitet utefter deras nya

begransningar och forutsattningar i livet.
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Den forsta bekraftelsen och diagnostiseringen av sitt barns cancer sétter foraldrarnas varld i
gungning och kanslor som frustration, fortvivlan och likgiltighet infinner sig (Nordlund,
2014). Resultatet visade att nar barnet drabbades av cancer utbrot ett kaos och manga
foraldrar hamnade i en kris. Krisen yttrade sig pa olika vis hos foraldrarna och precis som
Cullberg (2006) och Nordlund (2014) beskriver det sa behover inte en krisreaktion folja ett
speciellt monster och darigenom &r alla kanslor lika varda och inget &r ratt eller fel. Resultatet
visade dven att manga foraldrar upplevde att deras livssyn forandrades for all framtid nar
deras barn drabbades av cancer. Vérlden som tidigare upplevdes som en trygg plats upplevdes
istallet som otrygg men samtidigt fick fordldrarna en ny instéllning till livet. De
framtidsplaner och livsvisioner som tidigare funnits hos foraldrarna forandrades i och med
barnets cancerdiagnos. Detta bekréftas dven av Bally et al. (2018) som belyser att féraldrar
ké&nner storre uppskattning av livet nér de insett att livet ar skort och att ingenting langre kan
tas for givet. Forinder & Lindahl Norberg (2009) och Molinaro & Fletcher (2017) bekraftar
hur foréldrarna omvérderar livet och dérigenom upptécker vad som ar viktigt for dem.
Cancererfarenheten bar darmed inte enbart med sig negativa aspekter utan aven positiva, trots
att de negativa aspekterna var dominerande. Trots att erfarenheten fran cancern aldrig
glémdes bort strévade fordldrarna efter att finna en ny normalitet, dock med nya
forutsattningar i livet. Vad normalitet innebar for familjerna var individuellt. Att aterga och
forsoka finna en ny normalitet innebar ofta for familjerna att aterga till sina vanliga rutiner i
storsta méjligaste man, sésom jobb och fritidsaktiviteter. Aven Bjork, Wiebe & Hallstrom
(2009) belyser hur viktigt det var for familjen att forsoka aterga till ett normalt liv med
vardagliga aktiviteter efter barnets behandlingsperiod. Att finna en normalitet blir ett satt for
fordldrarna att hantera den nya livssituationen och finna en stabilitet (Bally et al., 2018; Van
Schoors et al., 2018).

Forédldrarna gick vidare med sina liv nar barnets behandlingsperiod var éver eller nar barnet
avlidit daremot kunde vissa minnen gora dem paminda om det smartsamma de gatt igenom.
Detta styrks aven i Van Schoors et al. (2018) som belyser hur foréldrarna gick vidare med sitt
liv men med en insikt om att deras liv aldrig skulle bli detsamma, utan istéllet levde dem med
en standig oro for barnets hélsa. Cullberg (2006) beskriver att trots att individen férsonat sig
med krisen, kan pdminnelser om krisen upplevas som en kansloméissig smarta. Aven i studien
av Woodgate et al. (2016) framkom det att en avslutad cancerbehandling inte innebar slutet pa
cancern. Foréldrarna kande sig tacksamma for att deras barn hade dverlevt cancern samtidigt

som dem sorjde att barnet forlorat vissa funktioner vilket blev en pAminnelse pa att cancern
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aldrig var dver, utan hade lamnat kvar bestaende &rr i deras framtida liv (ibid.). Cullberg
(2006) beskriver att nyorienteringsfasen av en kris som tidigare praglats av manga kanslor och
psykiska reaktioner, nu istallet blir en del av livet. Individen har bearbetat handelsen och
forsonat sig med det som skett, men har samtidigt kvar hdndelsen som ett minne resten av
livet (ibid.). Att barnet fick cancer sags som en stor sorg och en mardrom for foraldrarna dar
det liv familjen tidigare hade levt, férsvann. Aven nar barnets cancerresa var slut, fanns denna
sorg kvar. Cullberg (2006) beskriver vidare att det ar viktigt for individen att slappa taget och
ga vidare med sitt liv &ven om sorgen inte forsvinner, da det ger hopp och laker ménniskan
bade kroppsligt och sjalsligt. Aven Nordlund (2014) belyser hur viktigt det ar for foraldrarna

att inte fastna i sorgen utan forsoka ga vidare med sina liv.

Slutsats och kliniska implikationer

Barncancern drabbade inte enbart barnet i sig utan hela familjens tillvaro paverkades och
vandes upp och ner. Den traumatiska och chockartade tillvaron bar med sig mycket kénslor
och utmaningar for foraldrarna som l&mnade ett emotionellt &rr som féljde dem resten av
livet. Foraldrarnas identitet splittrades, deras roller kolliderade och manga foraldrar fick
svarigheter att uppratthalla sin vardag. Foraldraskapet var en viktig del i foraldrarnas liv och
darfor ignorerade foraldrarna sina egna kanslor for att ha ork nog till att finnas dar for sitt
barn. Foraldrarna upplevde ofta att de inte fick tillrackligt med stod av vardpersonal och sokte
darfor stod hos andra for att underlatta tillvaron. Som sjukskoterska &r det viktigt att &ven se
till foraldrars behov och kénslor da de &r lika viktiga att tillgodose som barnets. Familjen &r en
enhet dar samtliga parter paverkar varandra och darfor bor sjukskoterskans omvardnadsfokus
ligga pa hela familjen och inte enbart pa det cancersjuka barnet. Genom litteraturstudien kan
kunskap och forstaelse om foraldrars upplevelse spridas samt bristerna i stodet hos drabbade
foraldrar uppmarksammas. Detta for att bidra till ytterligare forskning for att fylla

kunskapsluckorna och utveckla stodet till foraldrar inom halso- och sjukvarden.

Forfattarnas arbetsfordelning

Bada forfattarna har varit med under studiens samtliga moment och delat pa arbetsbhérdan.
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