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Abstrakt

Bakgrund: Nér ett barn drabbas av obotlig cancer hamnar foréldrarna ofta i chock och behdver
végledning genom hela sjukdomsforloppet, speciellt i samband med 6vergangen fran kurativ till
palliativ vard. Syfte: Att beskriva vikten av stod till foraldrar vars barn drabbas av obotlig cancer
- fran diagnos till palliativ vard. Metod: Litteraturstudien omfattar 10 vetenskapliga artiklar med
kvalitativ design. Urvalet gjordes genom en icke-systematisk sokning i tva medicinska databaser.
Resultat: Belyser foraldrars svarigheter att acceptera en cancerdiagnos, behov av kontroll ver
situationen och trygghet av att prata med en sjukskoterska. Tre huvudteman identifierades;
vikten av psykosocialt stod, betydelsen av information och delaktighet, samt behov av
vagledning i vardagen. Slutsats: Foréldrar till barn som drabbas av obotlig cancer har ett behov
av stod fran sjukvarden. For att livet ska kunna fortsatta sa normalt som majligt ar

hemsjukvarden vardefull.

Nyckelord

Sjukskaterskans stod, sjukskoterskans roll, foréldrar, foraldrars upplevelse, barncancer, obotlig

cancer, cancerdiagnos, palliativ vard, omvardnad.
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Introduktion

Problemomrade

| Sverige drabbas cirka 370 barn av cancer varje ar och 15 % av dem avlider (Barncancerfonden,
2020). Att ett barn drabbas av obotlig cancer ar nagot av det varsta som kan handa en foralder
(Bjork et al., 2016). Enligt Kars et al. (2011a) ar ett déende barn inte nagot som tillnor livets
normala gang och de flesta foraldrar far svart att finna mening med situationen nar deras barn
diagnostiseras med cancer. Manga foraldrar hamnar i en existentiell kris som vécker kanslor av
sarbarhet, maktloshet och oréattvisa (Kars et al., 2011a). Bjork et al. (2016) beskriver att
foraldrarna kan uppleva det som att bli insvepta i en vat filt av morker, dar de tvingas kdmpa mot
sorg och skuldkénslor. Att férneka situationen &r en vanlig och effektiv forsvarsmekanism som
ofta ar kopplad till radsla (Ranallo, 2017). De flesta foraldrar véagrar, medvetet eller omedvetet,
att bekréfta verkligheten, trots att de egentligen forstar att deras barn inte kommer att dverleva.
Samtidigt som fornekelse kan vara ett satt for foraldrarna att inte bryta ihop, sa hindrar det ofta

en tidig introduktion av palliativ vard (Ranallo, 2017).

Manga foraldrar har en kansla av att vagledningen fran sjukvarden minskar nar de behéver den
som mest. Nar beskedet kommer om att cancern ar obotlig sa laggs mycket av besluten kring den
fortsatta varden pa foraldrarna (Kars et al., 2011a). En fortroendefull relation till sjukskoterskan
ar viktig genom hela sjukdomsforloppet och kontakten kan ge foraldrarna en trygghet dven efter
barnets dod (Bjork et al., 2016). Sjukskoterskans stéd hanger ihop med tillracklig information
om situationen. Foraldrar till ett barn med obotlig cancer har ett behov av kunskap kring saval
sjukdomen som varden. Informationen bér komma i omgangar for att féraldrarna ska fa
mojlighet att bearbeta situationen (Enskar et al., 2020). Palliativ vard med ett holistiskt
perspektiv som involverar bade barnet och foraldrarna behovs for att minska lidandet, annars

riskerar foraldrarna att drabbas av angest som kan forsvara sorgeprocessen (Bjork et al., 2016).

Det finns inte sa mycket forskning kring vikten av stod till foraldrar vars barn drabbas av obotlig
cancer, eftersom det ar svart att fa foraldrar att vilja stélla upp som deltagare i sadana studier
(Ranallo, 2017). Den har litteraturstudien belyser vikten av sjukskéterskans stod genom att lyfta

foraldrars upplevelser av cancerdiagnosen och den foljande palliativa varden. For att



sjukskoterskan ska ha mojlighet att ge foraldrarna det stod de behdver krédvs mer kunskap om

deras erfarenheter av att leva med ett déende barn (Bjork et al., 2016).

Bakgrund

Perspektiv och utgangspunkter

Utgangspunkten i den har litteraturstudien &r foraldrars behov av std fran sjukvarden nar deras
barn drabbas av obotlig cancer. Studien belyser tiden fran sjukdomsdiagnos till palliativ vard och

framst ligger fokus pa sjukskaéterskans stod utifran bemotande och kommunikation.

Kéansla av sammanhang

Att vara foralder till ett barn som ar déende i cancer ar en situation som kan vara svar att forsta
(Barncancerfonden, 2020). Antonovsky (1991) lyfter begriplighet, hanterbarhet och
meningsfullhet som tre faktorer som bidrar till den subjektiva hélsan. Faktorerna &r centrala i
Antonovskys (1991) salutogena modell om kansla av sammanhang (KASAM). Begriplighet
handlar om forstaelsen for handelser som drabbar omgivningen eller en sjalv. Hanterbarhet
avspeglar formagan att kunna hantera handelser med de resurser som finns tillgangliga och
meningsfullhet beskriver i vilken utstrackning motivation upplevs i olika handelser. Enligt
Antonovsky (1991) befinner sig halsan pa en linje mellan motpolerna hdg och 1ag halsorelaterad
livskvalitet. Trots sjukdom kan den subjektiva hédlsan vara god om livet kdnns begripligt,

hanterbart och meningsfullt, eftersom det innebé&r en hog grad av KASAM (Antonovsky, 1991).

| Antonovskys (1991) modell namns manniskans generella motstandsresurser, vilka utvecklas
genom olika livserfarenheter och paverkar graden av KASAM. Det kan vara exempelvis
kunskap, socialt stod eller genetiska faktorer. Graden av KASAM ér lag vid fodseln och
stabiliseras pa en hogre niva i vuxen alder. | samband med en Krissituation, som nar en manniska
far ett sjukdomsbesked, kan livet kdnnas obegripligt, ohanterbart och meningslost. Det galler
oavsett tidigare grad av KASAM. | en sadan situation fungerar stodjande vard som en skyddande

faktor som haller uppe graden av KASAM (Antonovsky, 1991). Det ar svart att se meningen



med situationen nér ett barn drabbas av obotlig cancer. Forédldrarna till ett déende barn kan ha
svart att hantera kanslorna som uppstar och verkligheten kan upplevas som obegriplig (Kars et
al., 2011a). Att varden 6vergar fran botande till palliativ innebar en kris for hela familjen och en
fortroendefull relation till en sjukskoterska ar darfor viktig (Ranallo, 2017). Sjukskdterskans stod
kan hjalpa till att hoja foréldrarnas grad av KASAM genom information som kan bidra till att

situationen blir mer begriplig, hanterbar och meningsfull (Antonovsky, 1991).

Definition av begrepp

Barn

| FOrenta nationernas konvention om barnets réttigheter (2018) réknas varje manniska under 18
ar som barn och det ar den definitionen av begreppet som anvands i den har studien.

Foraldrar i sjukvarden

| Foraldrabalken (1949) lyfts de juridiska féraldrarna som barnets vardnadshavare och enligt
Socialstyrelsen (2013) &r det vardnadshavarens skyldighet att fatta beslut i fragor som ror barnet.
Sjukvarden kan inte sétta in nagra insatser om foraldrarna inte ar 6verens, vilket kan paverka
barnets hélsa negativt (Socialstyrelsen, 2013). Forenta nationernas konvention om barnets
rattigheter (2018) fastslar att det ar foraldrarna som bar ansvaret for barnets behov, trygghet och
halsa. Om foraldrarna inte kan sakerstalla det, sa maste de fa stod. Enligt Enskar et al. (2020)
satter foraldrar till barn som diagnostiseras med obotlig cancer ofta sina egna behov i andra hand,
vilket kan bidra till en férsamring av den egna hélsan. Foraldrarna har ett behov av
sjukskaterskans fysiska narhet, emotionella stod och bekréaftelse pa att de ar bra foraldrar.
Sjukskoterskan kan behdva hjéalpa dem i fragor som ror skola, syskon och egentid (Enskar et al.,

2020). | den har studien anvands begreppet foraldrar om barnets vardnadshavare.



Obotlig cancer

En cancersjukdom som inte gar att bota forkortar livet (Cancerfonden, 2020). De vanligaste
cancerdiagnoserna bland barn ar leukemier, hjarntumorer och andra solida tumérer, vilket kan
vara tumorer i lymfkortelvévnad, nervvdvnad, njurar, skelett eller muskelvavnad
(Barncancerfonden, 2020). Beroende pa alder ar cancerformerna olika vanliga och pa grund av
ospecifika symtom &r det manga ganger svart att diagnostisera barncancer. Behandlingen bestar
av Kirurgi, cytostatika, stralning och ibland hematologisk stamcellstransplantation. Varije ar
drabbas cirka 370 barn av cancer i Sverige och 15 % av dem avlider (Barncancerfonden, 2020). |
den har studien avgransas begreppet obotlig cancer inte till nagon speciell diagnos. I de fall

barnen far beskedet att de inte kommer dverleva, raknas cancern som obotlig.

Palliativ vard

Varden 6vergar fran kurativ till palliativ nar en sjukdom inte langre gar att bota (Cancerfonden,
2020). Det betyder inte att palliativ vard endast ges i livets slutskede, utan att den delas in i olika
faser. Om cancern anses obotlig redan nar diagnosen stélls intrader en tidig palliativ fas dar
varden fokuserar pa att bromsa sjukdomsforloppet och forlanga livet. | den sena palliativa fasen
ligger fokus istéllet pa att gora patientens sista tid i livet sa bra som majligt. Varje gang varden
andrar inriktning halls ett brytpunktssamtal med lakare, sjukskdterska och familjen. Palliativ
vard bygger pa de fyra hornstenarna symtomlindring, teamarbete, kommunikation och
narstaendestod. Som sjukskoterska ar det viktigt att vaga prata om svara @amnen, men dven att

vara lyhord for hur mycket information patient och narstaende vill ha (Cancerfonden, 2020).

Den palliativa varden for barn skiljer sig jamfort med palliativ vard for vuxna (Socialstyrelsen,
2013). Det ar inte ovanligt att foraldrar och sjukvardspersonal har olika syn pa barnets maende.
Dessutom kan barnet ha en egen uppfattning, dar etiska och lagstadgade aspekter paverkar
sjalvbestammandet. Kommunikationen maste anpassas efter barnets mognadsniva, vilket innebéar
att sjukvardspersonalen maste ha kompetens att kommunicera med bade barn och vuxna
eftersom foraldrarna ofta ar engagerade i barnets vard. I palliativ vard ar symtomlindring en av

de fyra hornstenarna, vilket utéver exempelvis fysisk smaérta, dven innefattar omhandertagande



av de psykiska aspekterna av smartans paverkan pa valbefinnandet. Bild-, musik- och lekterapi
ingar ibland i omvardnaden av barn, och &ven om evidensen for metoderna inte ar sakerstalld, sa
menar saval sjukskoterskor som barn och foraldrar, att det kéanns bra nar de far gora aktiviteter

tillsammans (Socialstyrelsen, 2013).

Barn med cancer i livets slutskede mar bast av en tidigt initierad palliativ vard (Ranallo, 2017).
Sjukvardens brist pa kunskap och foraldrarnas ovilja kan fordréja évergangen fran botande
behandling till palliativ vard. En senare introduktion av palliativ vard leder ofta till ett stérre
lidande for barnet, vilket i sin tur &ven kan oka foréaldrarnas lidande. Sjukskoterskan ar ofta den
som har mest kontakt med familjen, vilket medfér en méjlighet att reda ut eventuella
missforstand kring den palliativa varden. | det nationella vardprogrammet for palliativ vard av
barn betonas vikten av familjestod dar malet ar att ge saval barnet som foraldrarna en hog

livskvalitet (Regionala Cancercentrum, 2021).

Definitionen av palliativ vard enligt World health organization (WHO, 2018) innehaller inte
orden dod eller déende, istallet betonas symtomlindring. Botande behandling pagar tills doden
visar sig vara oundviklig, darefter introduceras palliativ vard, vilken kan paga under en langre
tid. Det skiljer den palliativa varden fran hospicevard som blir aktuell forst nar barnet &r doende
(Ranallo, 2017). Palliativ vard kan bedrivas bade pa sjukhus och i hemmet. Férdelen med
hemsjukvard &r att familjen far vara i en miljo som de kanner sig trygga med (Castor et al.,

2018). Den har studien belyser bade vard pa sjukhus och hemsjukvard.

Sjukskoterskans stod

Foraldrar till ett svart sjukt barn behdver stod fran sjukvarden, dar det viktigaste ar
sjukskoterskans bemotande och kommunikation (Socialstyrelsen, 2013). Hos foréldrar som
kanner att sjukskoterskan lyssnar pa dem, tar deras oro pa allvar och involverar dem i beslut
skapas ett fortroende (Socialstyrelsen, 2013). En sjukskdterska som arbetar med barncancer har
ett unikt ansvar som innefattar att ge hopp och stod till familjen, och samtidigt forbereda dem pa

en oundviklig dod. Genom 6ppna diskussioner om barnets tillstand kan foraldrarna fa mod att



stalla fragor och involvera sig i beslutsfattandet. Manga ganger varderar foraldrar den stodjande

varden hogre an den medicinska, dven om bada anses viktiga (Ranallo, 2017).

Den mest betydelsefulla egenskapen hos en sjukskaéterska ar formagan att lyssna (Pohlkamp et
al., 2021). Foraldrarna betonar vikten av att ha nagon att prata med om sitt barn och sina
upplevelser. Att en sjukskoterska tillater tystnad i en konversation ger mojlighet for foraldrarna
att uttrycka sorg (Pohlkamp et al., 2021). Andra positiva egenskaper hos en sjukskoterska
beskrivs vara klinisk expertis, narvaro, familjefokus, uppriktighet, uppmérksamhet och
samarbetsférmaga (Ranallo, 2017). | det multidisciplinara teamet arbetar sjukskdterskan mest
med familjen och lagger grunden for den fortroendefulla relationen. Sjukskoterskan maste hjalpa
foraldrarna att forsta att det finns vard som inte &r botande och att palliativ vard inte ar detsamma
som att misslyckas eller att ge upp hoppet. Sjukskéterskans stdd kan handla om att skingra
foraldrarnas skuldkanslor kring situationen (Ranallo, 2017).

Ett cancerbesked vander alla rutiner upp och ned, och det kan bli sjukskdterskans uppgift att
hjélpa familjen att hitta en ny vardag (Enskér et al., 2020). Foéréldrar till barn som har obotlig
cancer 6nskar manga ganger att det ar sjukskoterskan som tar initiativet till att prata, eftersom de
sjalva tycker att det ar svart. Sjukskéterskans professionella kommunikation, omvardnad,
osjalviskhet och skicklighet varderas hogt, med fokus pa kombinationen av fysisk omsorg och
tillfredsstéllelse av emotionella behov (Enskér et al., 2020). F6r manga foraldrar ar den sociala
kontakten med sjukskdterskan avgorande for att de ska kunna hantera sin sorg och finnas dar for
sitt barn (Pohlkamp et al., 2021).

Stod till den déende patienten ar viktigt, men aven till de narstaende, eftersom den sista tiden kan
kénnas vardefull om sjalvbestimmande, meningsskapande, sammanhang och symtomlindring
uppnas (Socialstyrelsen, 2013). Samtidigt ar det viktigt att sjalvbild, integritet och sociala
funktioner bevaras. Narstaendes fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov ar av stor vikt,
vilket kraver ett organiserat stod fran sjukskoterskan. Information till foraldrarna behover
komma i omgangar och oéver tid, garna av samma sjukskoterska, for att framja trygghet.
Kommunikation &r ett sétt att na forstaelse och stodja varandra, dar aven initiativ till att lyfta
funderingar och kanslomassig oro som kan kopplas till den palliativa varden, far ta plats.

Samtalen maste fran sjukskoterskans sida vara val genomtankta, samt ha ett forhallningssatt som

10



kan bekrafta kanslor och tankar (Socialstyrelsen, 2013). | den héar studien gors ingen skillnad pa

om sjukskoterskan arbetar inom barnonkologisk vard eller palliativ vard.

Sjukskoterskans etiska kod och kompetensbeskrivning

Halso- och sjukvard ska ges med god kvalitet, kontinuitet och sakerhet, samt respektera
patientens och nérstaendes individuella varden med fokus pa integritet och autonomi. Det &r
viktigt att arbeta for att uppna goda vardrelationer och utbredd tillganglighet (Halso- och
sjukvardslag [HSL], 2017). For kunskap om sjukdomstillstand, behandlingsalternativ, eventuella
biverkningar och forvantat sjukdomsfarlopp kréavs det information fran halso- och sjukvarden.
Information som ges ska vara avsedd for patienten med hansyn till tidigare erfarenheter,
mognadsgrad och alder. Om det inte ar mojligt ska den riktas till féraldrarna och darefter kravs
uppfoljning for att sékerstalla att informationen uppfattats korrekt. VVarden ska i sa stor

utstrackning som majligt skapas tillsammans med patienten och narstaende (Patientlag, 2014).

Omvardnadsvetenskapen som sjukskaterskan bedriver ska ha ett holistiskt perspektiv, vilket
innefattar en helhetssyn av en ménniskas fysiska, psykiska, sociala och existentiella hélsa
(Svensk sjukskoterskeforening, 2017). International council of nurses (ICN) har utformat en
etisk kod som ar universell och beskriver sjukskoterskans karnkompetenser som bygger pa att
framja halsa, forebygga sjukdom, aterstalla halsa och lindra lidande. Patient och narstaende ska
bjudas in i varden med fokus pa valbefinnande och livskvalitet for att skapa en fortroendefull
relation. Information till patient och narstaende kan ka inflytandet, samt starka formagan till
egenvard. For att gemensamt planera, genomféra och utvardera vardinsatser kravs det ett
pedagogiskt forhallningssatt for att identifiera kunskaper och individuella behov (Svensk
sjukskoterskeforening, 2017). | kompetensbeskrivningen for sjukskoterskor inom palliativ vard
ar narstaendestod en central del. Patientens och narstaendes fysiska, psykosociala och
existentiella behov ska individualiseras, samtidigt som integritet och vardighet ska respekteras.
Sorgen ska fa ta plats genom att samtal om existentiella fragor kring liv och dod, samt radsla och
oro kopplat till doden kan diskuteras. Genom att medvetet involvera narstaende okar
majligheterna for ett aktivt deltagande (Svensk sjukskoterskeforening, 2019).

11



Att vara foralder till ett dédssjukt barn

Att fatta beslut om att avsta fran botande behandling ar svart, aven nar foraldrarna vet att den inte
langre gor nagon nytta (Ranallo, 2017). For foraldrarna ar det svart att se barnet lida, samtidigt ar
det dnnu vérre att mota verkligheten och den oundvikliga doden (Bjork et al., 2016). Fordldrarna
till ett cancersjukt barn blir bade beslutsfattare och vardare, och behover adekvat information,
samt oppen kommunikation for att klara av situationen. Manga foraldrar mar bra av att kunna ta
hand om sitt barn sjalv, men behdver stod fran sjukvarden. De kan behdva hora en sjukskdterska
sdga att det ar skillnad pa att slappa taget och att ge upp (Kars et al., 2011a). Manga ganger haller
det cancersjuka barnet ut for att skydda foraldrarna fran smarta och soker deras medgivande for
att kunna ga vidare (Bjork et al., 2016).

Klassen et al. (2012) beskriver samarbetet mellan sjukvardspersonal och foraldrar till barn som
drabbas av cancer, och betonar vikten av en langvarig, nara relation. Att foraldrarna ses som en
del av vardteamet ligger i linje med den familjecentrerade varden som handlar om att delge
foraldrarna information, stotta deras beslut och respektera deras val. | praktiken ar samarbetet
inte alltid enkelt eftersom foraldrar till ett doende barn, pa grund av situationen, kan bli arga,
otrevliga och kravande. Om féraldrarna har olika syn pa behandlingen och den palliativa varden,
alternativt ar skilda och inte kommunicerar med varandra, stalls hogre krav pa sjukskoterskans
bemotande. Det kan dven vara svart att ge stod at foraldrar som ar véldigt privata eller lider av
psykisk ohdlsa (Klassen et al., 2012).

Foraldrar till barn med obotlig cancer har risk att utveckla depression, men tillrackligt med stod
lyfts som en skyddande faktor &ven om en sjukskoterska inte kan forsta fullt ut vad foraldrarna
gar igenom (Enskar et al., 2020). En av sjukskéterskans viktigaste uppgifter ar att hjalpa
foraldrarna att behalla hoppet genom att visa tilltro till att de klarar av att hantera situationen
(Enskar et al., 2020). Foraldrarna vill vara starka infor sitt barn, men nar de far se barnets
reaktion pa daliga nyheter upplever de ofta en total maktloshet (Kars et al., 2011a). De saknar
formaga att skydda sitt barn och tvingas hantera kanslor som uppstar av att se barnet brytas ned.
Sjukskoterskan kan behdva hjalpa dem att moéta verkligheten och vdgleda dem i rollen som
foraldrar till ett allt sjukare barn (Kars et al., 2011a).

12



Kars et al. (2011a) menar att de flesta foraldrar till barn med obotlig cancer gar igenom fyra steg
som handlar om att bli medvetna om den oundvikliga déden, gora barnets liv gladjefyllt, klara av
en forsdmring och leva med ett doende barn. De som hanterar tiden i livets slutskede bast ar de
som kan skjuta upp sin egen sorg, njuta av barnets gladjeuttryck, se barnets identitet och njuta av
att kunna vara dar for sitt barn. Om foraldrarna finner mening i att varda sitt barn och kan
anpassa sig i sin foraldraroll sd mar de battre. Manga ganger ar det av sjukskoterskan som
foraldrarna lar sig att se meningen med situationen. Det &r inte ovanligt att barn som far
cancerbesked inte vill att ndgon ska réra dem. Sjukskoterskan kan da exempelvis ge foraldrarna

radet att hjalpa barnet att smorja in sig for att pa sa sétt anda fa beréringen (Kars et al., 2011a).

Den familjecentrerade varden lagger vikt vid att sjukskoterskan intresserar sig for familjen
utanfor sjukhuset (Enskér et al., 2020). Sjukskoterskan kan uppmuntra foraldrar att vara 6ppna
och arliga mot sitt barn, men om de ké&nner att det skulle forstdra deras relation, kan det vara
béattre om sjukskdterskan pratar med barnet om dmnen som framtiden och déden (Kars et al.,
2011a). En forutsattning for det ar en fortroendefull relation, vilket underléttas om det
forekommer kontinuitet i varden (Enskar et al., 2020).

Traumatisk kris

En traumatisk kris kan definieras som den psykiska upplevelsen av en yttre handelse som hotar
den grundlaggande tillvaron och kan exempelvis utlésas av sjukdom eller néarstaendes dod
(Cullberg, 2006). Den traumatiska krisens forlopp delas in i fyra faser, dér chockfasen ar den
forsta. Omedelbart efter den utlésande handelsen blir verkligheten svar att ta in och efterat kan
det vara svart att minnas vad som hant, vilket &r viktigt att tanka pa exempelvis i samband med
svara sjukdomsbesked. Overgéangen till reaktionsfasen praglas av orealistiska skuldkanslor och
mobilisering av forsvarsmekanismer, vilket &r omedvetna psykiska reaktioner som gor handelsen
mindre pataglig. Exempel pa forsvarsmekanismer ar fornekelse, projektion och isolering,

alternativt undantryckande av kanslor (Cullberg, 2006).

Bearbetningsfasen kannetecknas av en langsam aterhamtning dar funderingar pa framtiden borjar

komma tillbaka (Cullberg, 2006). Att standigt ha h&ndelsen i tankarna hindrar bearbetningen,
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vilket kan leda till depression och annan psykisk ohalsa. I nyorienteringsfasen kan héndelsen ses
som en lardom, &ven om den fortfarande upplevs smartsam. Den traumatiska krisen kan bli till
en existentiell utmaning om den paverkar de kanslomassiga forutsattningarna (Cullberg, 2006).
For en forélder kan det beskrivas som en existentiell kris att forlora ett barn. Ett besked om
obotlig cancer kan upplevas som att hjartat gar sonder. Oavsett om foraldrarna accepterar
verkligheten eller inte, sa kollapsar foraldraskapet ofta nar barnet ar déende. Foraldrarna forlorar
inte bara barnet, utan dven en del av sig sjalva eftersom det inte langre gar att se en framtid
tillsammans dar barnet vaxer upp (Kars et al., 2011a). Sorgen efter ett forlorat barn &r ofta mer
komplicerad och intensiv an sorgen efter att en vuxen gatt bort, dven for sjukvardspersonalen.
Genom hela processen kan psykosocialt stod vara till hjalp for foraldrarna (Socialstyrelsen,
2013). Krisen kan skapa stress hos féraldrarna, dven i de perioder da barnet mar battre.
Sjukskoterskan kan stotta dem genom att uppratthalla en positiv atmosfar (Enskar et al., 2020).
Den har studien lyfter den traumatiska krisen, nér ett barn drabbas av obotlig cancer, ur

foraldrarnas perspektiv.

Syfte

Syftet var att beskriva vikten av stod till féraldrar vars barn drabbas av obotlig cancer - fran
diagnos till palliativ vard.

Metod

En litteraturstudie har genomfoérts och enligt Polit och Beck (2018) &r det den vanligaste formen
inom omvardnadsvetenskapen. For att finna de vetenskapliga artiklar som inkluderades i
resultatet gjordes en icke-systematisk sokning. Artiklarna valdes ut oberoende av antalet tréffar
och ordning i sokningen for att de stamde in pa litteraturstudiens syfte. Studien omfattar endast
artiklar som har en kvalitativ design, eftersom de belyser foréldrars upplevelser och erfarenheter
(Polit & Beck, 2018).
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Urval

Sokord for att finna vetenskapliga artiklar valdes utifran studiens syfte att belysa vikten av stod
till foraldrar vars barn drabbas av obotlig cancer. Ett antal inklusions- och exklusionskriterier
anvandes till ett avsiktligt urval for att fa fram relevanta artiklar (Polit & Beck, 2018). Artiklarna
som inkluderades i resultatet var av kvalitativ design, publicerade senare an 2011, skrivna pa
engelska och “peer reviewed”, vilket innebér att de granskades av en sakkunnig oberoende
forskare innan de publicerades (Polit & Beck, 2018). Dessutom hade samtliga artiklar ett etiskt
resonemang kring deltagarnas rattigheter. Fokus i den har litteraturstudien var sjukskoterskans
stod till foraldrar vars barn drabbas av obotlig cancer, vilket betyder att alla studier som beskrev
andra narstaendes perspektiv exkluderades. Pa grund av begréansad tidigare forskning
inkluderades studier som lyfte andra professioners stod till foraldrar. Studier som bel6s stod till
foraldrar som sjélva hade cancer exkluderades, liksom studier som handlade om hur foraldrar
madde efter att de forlorat sitt barn, eftersom den héar studien fokuserade pa tiden fran diagnos till
palliativ vard. Studien avgransades till att endast inkludera artiklar frdn Amerika och Europa for

att kunna vara representativ for den svenska sjukvarden.

Datainsamling

Enligt Polit och Beck (2018) kan kvalitativ data komma fran tre olika kallor: intervjuer,
observationer eller texter. Den hér litteraturstudien &r uppbyggd av kvalitativa studier.
Datainsamlingen gjordes genom artikelsokning i de medicinska databaserna PubMed och
CINAHL. PubMed ér en plattform for forskning inom flera olika professioner och har ett
omfattande register av sdval medicinska som omvardnadsvetenskapliga artiklar. | CINAHL
aterfinns framst tidskrifter inom huvudomradet omvardnad, vilket gor databasen speciellt
relevant for sjukskoterskor (Polit & Beck, 2018). Till den hér studiens icke-systematiska
litteratursokning anvéndes sokorden “childhood cancer” OR “incurable cancer”, “parents” OR
“family” OR “relatives” och “palliative care” OR “nursing care” OR “nurses role” OR “nurses
support”. I PubMed tillampades MeSH-termer och i CINAHL Subject Headings for sokorden

“parents”, “family”, “palliative care” och “nursing care”. De olika blocken med sdkord

kombinerades med AND. Ur det totala antalet traffar valdes 10 artiklar ut, fem fran PubMed och
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fem fran CINAHL, for att inkluderas i resultatet (Bilaga 1 och 2). En litteraturoversikt gar att

finna i bilaga 3.

Analys av data

Dataanalysen inleddes med att rubriker, foljt av abstrakt och studier i fulltext, lastes igenom. De
artiklar som blev aktuella for den har studien kvalitetsgranskades med hjalp av SBU:s
granskningsmall for bedémning av studier med kvalitativ metodik (Statens beredning for
medicinsk och social utvardering [SBU], 2020). Metodbeskrivningen i de valda artiklarna blev
avgorande for granskningen och endast de som bedémdes ha medelhdg till hog kvalitet
inkluderades i resultatet (Bilaga 3). For att sammanstalla resultatet i en litteraturstudie kan en
integrerad analys i fem steg genomfdras (Polit & Beck, 2018). Forsta steget i den har studien var
att lasa igenom artiklarna for att i steg tva kunna identifiera meningsbarande enheter i varje
resultat. I det tredje steget skapades en schematisk dversikt och i det fjarde steget
sammanstélldes underteman utifran likheter mellan de meningsbérande enheterna. |

dataanalysens femte steg faststalldes slutligen tre huvudteman, vilka redovisas i resultatet.

Forskningsetiska avvagningar

Forskningsetik innebér att den information som samlas in i en studie ska hanteras pa ett
respektfullt satt (Polit & Beck, 2018). Det forskningsetiska perspektivet finns for att varna om
deltagarnas autonomi, integritet och vinning (Enskar et al., 2020). Helsingforsdeklarationen
lagger fram etiska riktlinjer kring forskning och &r grundldggande i studier som berér manniskor
(World Medical Association [WMA], 2021). Studierna bedéms i regel av en etisk kommitté
innan de genomfors for att de ska halla sig inom vad som anses etiskt godkéant. Ett informerat
samtycke ar en viktig etisk princip for en studie och innebér att deltagarna far adekvat
information om studiens syfte, tillvagagangssétt och datahantering. Att delta i studien ska vara
frivilligt och deltagarna ska kunna avbryta sin medverkan narsomhelst utan att det far nagra

konsekvenser. Deltagarna ska aven fa veta vad som forvantas av dem, samt vilka eventuella
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fordelar och nackdelar som studien medfér. Genom anonymitet eller konfidentialitet kan
deltagarna skyddas fran spridning av kansliga uppgifter. Konfidentialitet ar vanligast i kvalitativa
studier och innebdr att det som framkommer i resultatet inte kan harledas tillbaka till deltagarna
(Polit & Beck, 2018).

Det finns ett antal utsatta grupper, exempelvis barn, som inte kan ge informerat samtycke. Nar de
inkluderas i studier maste sarskilda etiska stallningstagande beaktas. Den héar studien fokuserar
pa vikten av stod till foraldrar vars barn drabbas av obotlig cancer, vilket enligt Polit och Beck
(2018) inte &r en utsatt grupp. Trots det beaktades forskningsetiska principer genom att det etiska
resonemanget i samtliga artiklar som togs med i resultatet kontrollerades. Granskningen visade
att 6 studier hade genomgatt bedémning av en etisk kommitté och fatt ett etiskt godkannande.

Ovriga studier forde ett etiskt resonemang och hade fatt godkant att bedriva forskning.

Resultat

Resultatet baseras pa 10 kvalitativa studier som beskriver vikten av stod till foraldrar vars barn
drabbas av obotlig cancer, fran diagnos till palliativ vard. Utifran de olika infallsvinklar som
studierna belyser identifierades tre huvudteman med tillhérande underteman (Figur 1). En

sammanstéllning av samtliga studier aterfinns i bilaga 3.

Vikten av Betydelsen av information Behov av viigledning 1
psykosocialt stéd och delaktighet vardagen
Hantera kinslor kring en Fa kunskap om sjukdomen Finna mening med
cancerdiagnos och behandlingen situationen
Acceptera att cancern ir Ha kontroll och vara delaktiga Tillginglighet till
obotlig 1 beslut sjukvarden

Figur 1: Oversikt dver teman och underteman.
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Vikten av psykosocialt stdd

Hantera kénslor kring en cancerdiagnos

Det kom ofta som en chock for foréldrarna nér ett barn diagnostiserades med cancer (McCann et
al., 2019; Noia et al., 2015; Popp et al., 2015). Radsla, grat, fornekelse och fortvivlan var vanliga
reaktioner. Manga foréaldrar hade svart att ta in cancerbeskedet och en del beskrev det som att
deras varld rasade samman (Noia et al., 2015). De foraldrar som inte kunde acceptera
cancerdiagnosen hade ofta svarare att hantera kanslor som ilska och orattvisa (Popp et al., 2015).
En studie av da Silva Carvalho et al. (2014) betonade fordldrars behov av att ha en néra relation
till en sjukskaterska. Foraldrarnas erfarenhet var att sjukskoterskans kompetens, samt formaga
att ge trost, trygghet och stéd i samband med cancerdiagnosen var avgorande. Néar foréldrarna
brot ihop efter beskedet om cancern, beskrevs sjukskodterskan som en skyddséngel som var
nérvarande och kunde ta hand om familjen. Foéraldrarna uppskattade nér sjukskoterskan slappte
pa den professionella rollen, forsokte forsta dem, fanns vid deras sida och grat med dem (da
Silva Carvalho et al., 2014).

Manga foraldrar upplevde det positivt nar sjukvardspersonal fragade hur de madde mentalt
(Tenniglo et al., 2017). Enligt McCann et al. (2019) kande foraldrar, framst modrar, ofta skuld
nar deras barn diagnostiserades med cancer. De tankte att de gjort nagot fel under uppvaxten som
bidragit till cancerutvecklingen. I de fall var det viktigt att sjukskdterskan kunde erbjuda
psykosocialt och emotionellt stdd (McCann et al., 2019). En barncancerdiagnos var férenad med
lidande for hela familjen (Noia et al., 2015). | en familj med flera barn upplevde féraldrarna ofta
att de fick mindre tid 6ver till syskonen nér ett barn drabbades av cancer, vilket skapade daligt
samvete. McCann et al. (2019) lyfte att syskonstod, dar sjukskoterskan svarade pa fragor och

motte syskonen pa deras niva, kunde oka foraldrarnas valmaende.

Acceptera att cancern ar obotlig

Gemensamt for manga foraldrar till barn med cancer var en radsla for doden (McCann et al.,
2019; Kars et al., 2015; Kars et al., 2011b; da Silva Carvalho et al., 2014). Det var inte ovanligt
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att foréldrarna hade en uppfattning om att cancer innebar en omedelbar déd (McCann et al.,
2019). I en studie av da Silva Carvalho et al. (2014) betonades foraldrarnas radsla fér en snabb
forlust. Att vara foralder till ett cancersjukt barn kunde medfdra psykologisk stress och
emotionell fortvivlan. Det kunde vara svart att befinna sig pa sjukhus och se andra barn som var
sjuka och dog (Ndia et al., 2015). En progredierande sjukdom och nara forestaende dod skapade
ett behov av vagledning fran sjukvardspersonalen (Ananth et al., 2021). Deltagarna i studien av
Ananth et al. (2021) var 6verens om att samarbete mellan lakare, sjukskoterska, psykolog och
socialarbetare avgjorde kvaliteten av varden i livets slutskede.

Det var vanligt att foraldrarna upplevde det svart att prata om doden med sitt barn. De var radda
for att skramma barnet eller att det skulle fa barnet att ge upp (Kars et al., 2015). Manga foraldrar
hade dven en radsla for den egna upplésningen, att de inte skulle kunna hantera forlusten eller
finnas dar for sitt barn (Kars et al., 2011b; Kars et al., 2015). Foréaldrar som inte accepterade den
oundvikliga doden ville ofta inte se barnets perspektiv pa situationen, eftersom det hotade den
egna bilden (Kars et al., 2015). Kars et al. (2011b) beskrev hur féraldrarna befann sig i en kamp
mellan att bevara och sl&ppa taget. Bevarandet kdnnetecknades av fornekelse och att foraldrarna
kédmpade emot den nedbrytande processen in i det langsta. Att sldppa taget handlade istéllet om
att bortse fran de egna behoven och prioritera barnets livskvalitet 6verst. Kars et al. (2011b)
beskrev att det fanns foraldrar som inte kunde acceptera att deras barn skulle do, vilket kunde
leda till onddigt lidande och inadekvat vard. Enligt Kars et al. (2011b) behévde foraldrarna

vagledning for att forsta att det var nodvandigt att slappa taget for att minska lidandet.

Samtliga foraldrar som deltog i studien av Kars et al. (2011b) sag behandlingsbiverkningar,
smarta och angest hos barnet som lidande. Skillnaden var att foraldrar som inte vagade slappa
taget menade att om behandlingen kunde forlanga barnets liv, sa var den vard visst lidande.
Varje beslut innebar en ny forlust. Ett exempel var nér ett barn inte langre ville dta sin favoritmat
och féraldrarna var tvungna att avgoéra om de skulle tvinga barnet att ata eller acceptera att det
var nasta steg mot den oundvikliga déden. Aven om fler foraldrar vagade slappa taget i den
palliativa fasen, sa var det inte naturligt (Kars et al., 2011b). Det beskrevs som skrammande att
acceptera en obotlig cancersjukdom och foraldrar som hade svart att ta in situationen hade aven
svarare att hantera sina kanslor genom hela sjukdomsprocessen (da Silva Carvalho et al., 2014;
Popp et al., 2015). De som tidigare hade gatt igenom nagot traumatiskt hade ofta lattare att
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acceptera doden, trots det hade alla foraldrar ett behov av vagledning och hjalp fran sjukvarden

for att hantera sina kanslor (Kars et al., 2011b).

Betydelsen av information och delaktighet

Fa& kunskap om sjukdomen och behandlingen

Foréldrar till barn med cancer var ofta néjda med kommunikationen kring sjukdomen och
behandlingen (Tenniglo et al., 2017; Ananth et al., 2021). En studie gjord av Ananth et al. (2021)
visade att foraldrarna uppskattade om kommunikationen fortskred genom hela
sjukdomsforloppet med samma sjukskéterska. Foraldrarna betonade vikten av att kunna
diskutera preferenser med nagon, samt att kunna fa stod i skrammande situationer (Ananth et al.,
2021). Det kunde ta tid att ta in situationen nér ett barn drabbades av obotlig cancer (da Silva
Carvalho et al., 2014) och Popp et al. (2015) menade att foraldrarna hade ett behov av
personcentrerad information kring sjukdomen och behandlingsalternativen. Det visade sig att
foraldrarna var mer mottagliga for information om praktiska mal sattes upp, vilket
sjukskoterskan kunde hjalpa till med. 1 en studie av Tenniglo et al. (2017) beré&ttade foraldrarna
att de saknade ork att stalla fragor efter cancerdiagnosen och att de 6nskade att information

skulle ges direkt av sjukvardspersonalen, utan att de skulle behtva be om den.

For att foraldrar skulle forsta innebdrden av barnets cancerdiagnos var det viktigt att tidigt
klargora cancerns ursprung och karaktar, det vill séga vad cancer &r, hur cancer uppstar och hur
den kan behandlas (McCann et al., 2019). Enligt Tenniglo et al. (2017) hade foraldrarna ett
behov av att informationen anpassades efter cancerforloppets olika faser. Ringnér et al. (2015)
och Noia et al. (2015) pavisade att foraldrarna ville ha mer information om barnets behandling,
dess effekter och vad som kunde forvéantas handa i framtiden. I en studie av da Silva Carvalho et
al. (2014) beskrevs kommunikationen som grundldggande och att sjukskoterskan exempelvis
kunde ge information i samband med administrering av ldkemedel. Foraldrarna som deltog i
studien uttryckte uppskattning for de sjukskoterskor som dven anpassade vardmotet efter barnets
mognadsniva. Enligt foraldrarna skapades en trygghet nar sjukskoterskan visade karlek och
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omtanke i samband med interaktion med barnet, forklarade vad de skulle gora och stimulerade
till lek (da Silva Carvalho et al., 2014). Manga foraldrar ansag att det var viktigt med direkt
kommunikation till barnet eftersom det kunde starka barnets sjalvstandighet i livets slutskede
(Ananth et al., 2021).

Ha kontroll och vara delaktiga i beslut

Foraldrar hade ett behov av att vara delaktiga i beslut som rérde varden av deras barn (Tenniglo
etal., 2017; Kars et al., 2015; Kline et al., 2012). Enligt Tenniglo et al. (2017) ville foraldrarna
ha kontroll dver situationen och kunde darfor ha svart att Iamna 6ver ansvaret till
sjukvardspersonalen. | en studie av Kars et al. (2011b) lyftes olika former av kontroll. En del
foraldrar gjorde allt for att férlanga barnets liv genom behandling for att forhindra
sjukdomsprogressionen, medan andra fokuserade att skapa en sa hog livskvalitet som mojligt
genom att lindra lidandet. De foraldrar som trodde att de visste vad som var bast for barnet sag
ofta sjukvardspersonalen som ett hot och ville ta hand om barnet pa egen hand. De drog sig ofta
undan sociala ssmmanhang for att undvika rad fran omgivningen (Kars et al., 2011b). Manga
foraldrar kande att det var en del av foraldraskapet att forsta barnets perspektiv pa situationen,
vilket de kunde gora genom direkta eller indirekta strategier. Direkta strategier innebar att de
pratade med barnet om tankar och kénslor. Indirekta strategier handlade om att de laste av
barnets kroppssprak och spontana uttryck. Genom tolkning av barnets olika signaler fick barnets
vilja vara en del av beslutsfattandet. Fér foraldrarna var det viktigt att fa vara barnets rést inom
sjukvarden (Kars et al., 2015).

Foraldrarnas beslutsfattande grundades i barnets livskvalitet, chanser till forbattring, dnskningar
och sjukvardspersonalens rad (Kline et al., 2012). Studien av Kline et al. (2012), som
utvéarderade ett unikt pediatriskt palliativt vardprogram for hematologi och onkologi, visade att
100 % av deltagarna ansag att sjukskoterskan var bast pa vagledning genom svara beslut.
Foraldrarna framhéavde att en kombination av medicinsk information och stodjande vard var
avgorande for beslutsfattandet (Kline et al., 2012). Manga foraldrar anstrangde sig for att barnet
skulle ma sa bra som mdjligt och satte da sina egna behov i andra hand (Kars et al., 2015). Det

krévdes styrka for att standigt kunna finnas dar for barnet (da Silva Carvalho et al., 2014) och
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enligt Kars et al. (2011b) hotade kanslan av forlust bade foraldrarnas styrka och kontroll. For att
stérka foraldrarna och 6ka deras kénsla av kontroll kunde sjukskdéterskan involvera fler

narstaende i varden (da Silva Carvalho et al., 2014).

Genom att foraldrarna fick vara med och fatta beslut om behandlingen, samt medicineringen mot
eventuella biverkningar, upplevde de delaktighet i barnets vard (Tenniglo et al., 2017). En studie
av Kline et al. (2012) visade att ett méte kring beslutsfattande dkade foréldrarnas kunskap och
forstaelse kring de olika behandlingsalternativen. Manga féraldrar lyfte att Iaga smartnivaer var
ett viktigt mal for att minska barnets lidande. I studien av Tenniglo et al. (2017) framkom det att
utbildning kring administrering av lakemedel dkade fordldrarnas delaktighet genom att de sjalva
kunde skdta medicineringen och slippa bli stérda av sjukvardspersonal lika ofta. Lakarsamtal
kring exempelvis framtidsprognos upplevde foraldrarna underlattade beslutsfattandet (Kline et
al., 2012). Foraldrarna framhavde att informationen ofta kom for sent i sjukdomsforloppet och att

det var nagot de hade 6nskat fa veta tidigare (Tenniglo et al., 2017).

Behov av vagledning i vardagen

Finna mening med situationen

Att livet forlorade mening var en dominerande kansla bland foraldrar till barn som drabbades av
obotlig cancer (Ndia et al., 2015; da Silva Carvalho et al., 2014; Kars et al., 2011b). Manga
foraldrar hade svart att ta in situationen. Det var inte ovanligt att foraldrarna undvek ordet cancer
och férnekade verkligheten (Ndia et al., 2015). En studie av McCann et al. (2019) visade att
foraldrarna ofta satte likhetstecken mellan cancer och dod, och Noia et al. (2015) betonade att
den ovisshet som en cancersjukdom medforde, skapade ett intensivt lidande hos féraldrarna.
Studien av da Silva Carvalho et al. (2014) beskrev hur foréldrar brét ihop och kande att varlden

gick under till féljd av cancerbeskedet.

| samband med 6vergangen fran kurativ till palliativ vard blev det tydligt att slutet var néra,
vilket skapade en dominerande kansla av meningsldshet (Kars et al., 2011b). Féraldrarna

upplevde det som att forlora en del av sig sjalva nar barnet dog eftersom foraldraskapet inte
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langre blev detsamma (da Silva Carvalho et al., 2014). Tenniglo et al. (2017) menade att
foraldrarna behdvde olika mycket stéd i olika faser av behandlingen. Popp et al. (2015) betonade
att de foraldrar som kunde finna mening med livet madde battre dn de som levde i fornekelse. De
som inte kunde acceptera situationen kdmpade ofta mot k&nslor som ilska och oréttvisa, vilket
gjorde att de inte kunde ta vara pa den sista tiden tillsammans med barnet. Sjukskéterskan kunde
hjalpa familjen att finna mening med livet genom att satta upp realistiska mal. Studien av Popp et
al. (2015) visade ett tydligt samband mellan familjer som fann mening med situationen och
strategier for att kunna ta sig igenom vardagen.

En cancersjukdom paverkade hela familjen och vande upp och ned pa vardagen (Tenniglo et al.,
2017; McCann et al., 2019; Noia et al., 2015; Kars et al., 2011b). Hos foraldrarna kunde cancern
vacka fragor om skolgang, syskon, arbete och vardagsliv (McCann et al., 2019). | en studie av
Tenniglo et al. (2017) betonades vikten av att leva sa vanligt som majligt. Fér barnet kunde det
vara skont att komma till skolan och tréaffa kompisar. Samtidigt kunde symtom som fatigue,
smarta och svaghet gora det svart. Foraldrarna framhall att skolan ofta var bra pa att komma med
I6sningar sa att barnet kunde géra en del hemifran. Trots det var sjukhusinlaggningar det som
orsakade mest franvaro fran skola och arbete (Tenniglo et al., 2017). Bade foréldrar och barn

beskrev sjukhusmiljon som ovan och skrammande (Noia et al., 2015).

| en studie av Kars et al. (2011b) berattade foraldrarna om vardagssituationer som kunde bli
svara att hantera. Exempelvis kunde en fotbollstraning, dar barnet sprang runt och var full av
energi, bli jobbig for foraldern som tittade pa och visste att det snart skulle vara 6ver. En annan
situation som beskrevs som pafrestande var nar barnet inte langre ville ata (Kars et al., 2011b).
McCann et al. (2019) menade att foraldrarna behdvde stdd gallande barnets nutrition. De
behdévde forberedas pa att sjukdomen skulle leda till att barnet inte langre kunde tillgodose sig
naringsbehovet (McCann et al., 2019). Vardagslivet fordndrades nér cancern utvecklades och den
livsforlangande behandlingen inte langre var effektiv (Kars et al., 2011b). N&r varden 6vergick
fran kurativ till palliativ kravdes det mod och ork for att fortsatta finnas dar for barnet. | studien
av Kars et al. (2011b) betonades vikten av att barnets personlighet bevarades och i studien av da
Silva Carvalho et al. (2014) beskrev féraldrarna hur de ville vara tillsammans med barnet sa

mycket som majligt.
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Tillganglighet till sjukvarden

Enligt Ananth et al. (2021) byggde relationen mellan sjukvarden och foréaldrarna till ett sjukt
barn pa tillganglighet, pedagogik, dedikering och forebyggande information om beslut kring
behandlingsmdjligheter. Foraldrarna hade ett behov av stod fran en sjukskéterska som var éppen
for dialog och kunde lyssna till deras oro (da Silva Carvalho et al., 2014). En studie av McCann
et al. (2019) visade att fragor om mortalitet var nagot av det forsta som foraldrarna lyfte.
Foraldrarnas uppfattning av cancer var starkt kopplad till déden och de som deltog i studien av
Ringnér et al. (2015) menade att ett enskilt mote med en sjukskdterska kunde skapa bade lattnad
och trygghet. De uppskattade att fa prata med nagon och det blev ett avbrott i vardagen dar de

fick komma ifran sjukhusmiljon en stund (Ringnér et al., 2015).

Foréaldrarna hade ett behov av végledning fran sjukvarden infor vad som vantade nar
cancersjukdomen progredierade och barnets dod ndrmade sig (Ananth et al., 2021). Kars et al.
(2011b) betonade att foraldrarna kunde uppleva det svart att folja med i férandringarna i barnets
tillstand i livets slutskede. | studien av Ananth et al. (2021) menade férédldrarna att kontinuitet
och tillganglighet i varden minskade stressen i samband med den nara forestaende doden. En
hogkvalitativ vard kravde att sjukskdterskorna och andra professioner som kunde ge emotionellt
stdd, jobbade tillsammans i interdisciplindra team for att dka tillgangligheten. Ananth et al.
(2021) menade att det kunde finnas behov av att koppla in ett palliativt vardteam i ett tidigt skede
for att familjen skulle fa sa bra hjalp som mojligt. Tillsammans med en sjukskéterska kunde
foraldrarna vaga for- och nackdelar med att barnet skulle ga bort pa sjukhus eller i hemmet.
Manga ville att barnet skulle fa do hemma, men det kunde samtidigt medfcra en stor emotionell
paverkan for de som levde vidare sedan. Om det fanns tillgang till hospicevard kunde bade hem-
och sjukhusmiljon undvikas, samtidigt som foraldrarna kunde fa stod av sjukvardspersonalen
(Ananth et al., 2021).
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Diskussion

Diskussion av vald metod

Sokstrategin som tillampades i den har studien var en icke-systematisk litteratursokning (Polit &
Beck, 2018). Sokorden som anvandes togs fram ur syftets meningsbérande enheter, vilka
inledningsvis var “sjukskoterskans stod”, “fordldrar”, “barn med obotlig cancer” och “palliativ
vard”. En kombination av MeSH-termer, eller Subject Headings, och fritext anvéndes for att inte
specificera eller bredda s6kningen for mycket. Vissa sokord, exempelvis “childhood cancer” och
“incurable cancer” fanns inte som MeSH-termer i PubMed eller Subject Headings i CINAHL. |
samband med datainsamlingen visade det sig vara svart att hitta vetenskapliga artiklar som var
helt relevanta for studiens syfte, vilket ledde till att syftet omformulerades sa att hela
sjukdomsforloppet fran cancerdiagnos till palliativ vard inkluderades. Férutom det sa benamnde
manga av artiklarna mer an sjukskdéterskeprofessionen, vilket sannolikt beror pa det
multiprofessionella arbetet inom sjukvarden (Svensk sjukskoterskeforening, 2019). Féljden av
det blev att begreppet sjukvardspersonal kan ses aterkomma i litteraturstudiens resultat och dven

om huvudfokus ar sjukskoterskans stod, sa minskar det studiens specificitet nagot.

Litteraturstudiens syfte var att belysa vikten av stod till foréldrar vars barn drabbas av obotlig
cancer. Enligt Polit och Beck (2018) ar en kvalitativ metod relevant for studier inom
omvardnadsvetenskapen. De artiklar som inkluderades i litteraturstudien hade en kvalitativ
design med utgangspunkt i foraldrarnas upplevelser och erfarenheter. Forutom det var artiklarna
publicerade i Europa eller Amerika inom de senaste 10 aren. Avsikten med det var att starka
studiens trovardighet genom 6kad 6verforbarhet till den svenska sjukvarden idag. Enligt Polit
och Beck (2018) handlar trovéardighet om studiens dvergripande hallbarhet, vilket underbyggs av
tillforlitlighet, dverforbarhet, verifierbarhet och giltighet. Tillforlitligheten i den hér studien
starktes genom att diskussion mellan forfattarna forekom under dataanalysen. Overforbarheten
begréansas sannolikt till de lander som de inkluderade artiklarna kommer ifran. Referenser till
tidigare forskning hojer litteraturstudiens verifierbarhet och éven giltigheten 6kar da resultatet

omfattar studier som dr genomférda vid olika tidpunkter.
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Samtliga artiklar som inkluderades i den har studiens resultat granskades med hjélp av SBU:s
granskningsmall for kvalitativ metodik. I granskningen bedomdes artiklarnas kvalitet utifran
design, syfte, urval, datainsamling och dataanalys. Dessutom undersoktes forfattarnas bakgrund
och kompetens for att kunna avgora deras eventuella paverkan pa studien (SBU, 2020). De
artiklar som bedomdes ha hog kvalitet inkluderades i resultatet, liksom tva studier med medelhdg
kvalitet. Att de bedomdes ha en nagot lagre kvalitet berodde pa att de delvis var beroende av en
annan kvalitativ studie och att urvalet da bestod av deltagare som dven medverkat i en tidigare
studie. | dvrigt kontrollerades det forskningsetiska resonemanget i artiklarna som inkluderades i
den har studien. En litteraturstudie involverar inga egna deltagare, utan belyser deltagares
upplevelser och erfarenheter fran tidigare genomfoérda studier, vilket gor deras etiska
resonemanget viktigt (Polit & Beck, 2018). Dataanalysen genomftrdes i olika steg, inledningsvis
separat for att forfattarnas tolkningar inte skulle paverka varandra. Dérefter skedde triangulering
for att komma fram till de teman och underteman som presenteras i resultatet. Triangulering

beskriver Polit och Beck (2018) som ett viktigt satt att stirka en studies trovardighet.

Diskussion av framtaget resultat

Litteraturstudiens resultat visar att chock ar en aterkommande beskrivning av foraldrars reaktion
nér deras barn drabbas av obotlig cancer. Cancerdiagnosen véacker negativa kanslor som
maktloshet, ilska, oro, sorgsenhet och angest (Darcy et al., 2014; Demirtepe-Saygili & Bozo,
2018). Situationen som uppstar gar att koppla till de tva forsta faserna i den traumatiska krisens
forlopp (Cullberg, 2006). Chockfasen kannetecknas av att verkligheten blir svar att ta in
(Cullberg, 2006) och studien av Darcy et al. (2014) betonar att sjukdomen leder till en drastisk
forandring av vardagen. Foraldrarna i studien berdattade att de inte k&nde sig som sig sjélva tiden
efter diagnosen. De vagade inte langre tanka pa framtiden (Darcy et al., 2014). | 6vergangen till
reaktionsfasen var det inte ovanligt med skuldkénslor och fornekelse (Cullberg, 2006).
Foraldrarna i studien av Demirtepe-Saygili och Bozo (2018) beskrev att de skyllde pa sig sjélva
for att de inte upptéckt symtomen tidigare och menade att det var deras fel att sjukdomsforloppet
gatt sa langt. Studien lyfter aven att manga foraldrar undvek ordet cancer nar de pratade om

barnets sjukdom, eftersom de kande att det var for svart att saga hogt. Andra foraldrar skét undan
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sina kanslor helt (Demirtepe-Saygili & Bozo, 2018), vilket Cullberg (2006) beskriver som en

vanlig foérsvarsmekanism.

For att komma till bearbetningsfasen och nyorienteringsfasen i den traumatiska krisens forlopp
(Cullberg, 2006) behdver foraldrarna en sjukskoterskas stod (Darcy et al., 2014). Studien av
Demirtepe-Saygili och Bozo (2018) visar att positiva kanslor var férenade med barnets
valmaende och att foraldrarna struntade i det egna maendet. Genom att sjukskéterskan
formedlade hopp om att barnet skulle leva sa lange som majligt med god livskvalitet, madde
foraldrarna battre, &ven om de visste att cancern var obotlig. Enligt Svensk sjukskoterskefdrening
(2017) handlar sjukskdterskans etiska kod om att framja valbefinnande och god livskvalitet.
Foraldrarna i studien av Darcy et al. (2014) beskrev hur sjukdomen paverkade barnets
personlighet och att behandlingen misshandlade familjen. De ansag det viktigt att kunna vara
barnets trygga punkt, vilket gjorde relationen till sjukskoterskan betydelsefull. Sjukskoterskan
kunde vara den som talade med barnet om behandlingen och forédldrarna kunde vara de som

trostade nar nagot verkade skrammande (Darcy et al., 2014).

Genomgaende belyser litteraturstudiens resultat ett behov av sjukskoterskans stod i foraldrarnas
delaktighet och beslutsfattande. Kilicarslan-Toruner och Akgun-Citak (2013) betonar att
information och kommunikation med sjukvarden ar avgérande for foraldrarnas mojlighet att vara
delaktiga och fatta beslut. Féraldrarna i studien menade att de inte hade tillrackligt med kunskap
om cancer, utan att de behdvde information fran sjukskoéterskan for att forsta sjukdomen
(Kilicarslan-Toruner & Akgun-Citak, 2013). Kopplat till Antonovskys (1991) teori om KASAM
kan kunskap och socialt stod oka forstaelsen for vad som hander, vilket gor att situationen blir
mer begriplig (Antonovsky, 1991). I det nationella vardprogrammet for palliativ vard av barn
beskrivs trygghet vara syftet med att gora situationen mer begriplig. Viktiga faktorer for att
skapa trygghet ar forutsagbarhet och struktur i varden (Regionala Cancercentrum, 2021).

| studien av Sisk et al. (2021) sag foraldrarna sig sjalva som barnets advokater och betonade
vikten av att fa vara en del av vardteamet. En tillitsfull relation och 6ppen kommunikation med
sjukvarden framjade delaktighet och gjorde det mojligt att tillgodose barnets vilja. I det
nationella vardprogrammet for palliativ vard av barn lyfts vikten av samtal kring for- och

nackdelar med olika behandlingsalternativ (Regionala Cancercentrum, 2021). En behandling
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med syftet att forldnga barnets liv kan sénka livskvaliteten och i den avvégningen &r det viktigt
att foraldrarna och vardteamet ar 6verens (Regionala Cancercentrum, 2021). Féraldrarna i
studien av Kilicarslan-Toruner och Akgun-Citak (2013) upplevde att det framst var lakare och
sjukskaterskor som de kande fortroende for. Enligt Svensk sjukskoterskeforening (2017) ingar
det i sjukskoterskans kompetensbeskrivning att ge information och involvera narstaende i beslut
som ror varden. Antonovsky (1991) menar att kunskap och stod fran en sjukskoterska kan hoja
graden av KASAM. Behovet av information forandras genom sjukdomsforloppet eftersom
diagnosen inledningsvis véacker fragor om bot och behandling, for att sedan sedan i det palliativa

skedet 6verga till fragor om symtomlindring (Regionala Cancercentrum, 2021).

Om varden ska bedrivas pa sjukhus, hospice eller hemma beslutas utifran familjens dnskemal
(Regionala Cancercentrum, 2021). Nar det handlar om att varda ett cancersjukt barn hemma sa
menar Castor et al. (2018) att information och kommunikation ar avgoérande for alliansen mellan
foraldrarna och hemsjukvarden. Manga foraldrar i studien upplevde en osékerhet och ett behov
av hjalp fran sjukvardspersonal for att kunna vara delaktiga i beslutsfattandet (Castor et al.,
2018). Om det saknas tillrackligt med hjalp och stod i samband med en svar handelse kan
situationen k&nnas obegriplig och ohanterbar (Antonovsky, 1991). Kilicarslan-Tortiner och
Akgun-Citak (2013) belyser att foraldrarna i forsta hand véande sig till sjukskdterskan nar de hade
fragor. | studien av Castor et al. (2018) framkommer det att relationen mellan féraldrarna och
sjukskoterskan utvecklades och fordjupades nar de hade mer tid att prata, vilket hemmiljon
bidrog till. Nar barnet vardades hemma uppmuntrades foraldrarna att ta del av planeringen kring

varden i storre utstrackning (Castor et al., 2018).

En forutsattning for att foraldrarna skulle kunna fa det stod de behdvde var att de accepterade
hjalpen fran sjukvardspersonal, familj och véanner (Sisk et al., 2021). Antonovsky (1991)
beskriver formagan att anvanda sig av tillgangliga resurser for att ta sig igenom svara handelser
som viktig for att gora situationen hanterbar (Antonovsky, 1991). For foraldrar till ett cancersjukt
barn kan hanterbarhet innebéra att fa hjalp att hitta de egna resurserna for att klara av situationen.
| studien av Sisk et al. (2021) menade foraldrarna att sjukskoterskan bidrog till en kansla av
lattnad genom vagledning och radgivning, men dven genom att vara mana om deras behov av
somn, mat och dryck. Om alliansen mellan féraldrarna och sjukskoterskan inte fungerade sa

kunde fordldrarna uppleva ett 6vervaldigande ansvar (Castor et al., 2018). Castor et al. (2018)
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och van Schoors et al. (2018) betonar betydelsen av sjukskoterskans stod i vardagen. For manga
familjer var det viktigt att fortsatta leva sa normalt som majligt, samtidigt som det véckte fragor
kring exempelvis arbete och syskon. Att bara kunna prata med en sjukskoterska kandes tryggt for
manga foraldrar (van Schoors et al., 2018).

Vid upprepade tillfallen i litteraturstudiens resultat namns forédldrars upplevelse av att livet
forlorar mening nar deras barn drabbas av obotlig cancer. Vardagen vands upp och ned bade till
foljd av diagnosen och i samband med att varden blir palliativ (Castor et al., 2018). Antonovsky
(1991) forklarar att ett sjukdomsbesked kan gora sa att livet kdnns meningsldst, men att
stodjande vard kan fungera som en skyddande faktor (Antonovsky, 1991). | en studie av
Schaefer et al. (2020) menade vissa foraldrar att det var omajligt att finna ndgon mening med
barnets sjukdom och framhdll att situationen var hemsk och orattvis. En del foréldrar hittade
trost i en religios tro och andra forsokte finna mening genom att lasa om cancer pa internet
(Schaefer et al., 2020). Enligt det nationella vardprogrammet for palliativ vard av barn handlar
meningsfullhet om en drivkraft att ta sig an utmaningar i livet (Regionala Cancercentrum, 2021).
Det betonas att det kan vara svart att se situationen nar ens barn drabbas av obotlig cancer som
meningsfull och att mening da istallet blir det som familjen vardesatter, det vill sdga stunder som

kan skapa minnen tillsammans med det sjuka barnet (Regionala Cancercentrum, 2021).

Enligt Castor et al. (2018) ansdg manga foraldrar att hemsjukvard var nagot som gjorde livet mer
meningsfullt nar sjukdomen progredierade och ddden kom narmare. | livets slutskede blev
familjen det viktigaste och genom att undvika sjukhusinldggningar kunde hela familjen vara
tillsammans. Forédldrarna kande sig lattade dver att slippa behdva lamna syskonen hemma
(Castor et al., 2018). Foraldrarna i studien av van Schoors et al. (2018) upplevde att vard pa
sjukhus splittrade familjen och gjorde det sjuka barnet mer tystlatet och tillbakadraget. Studien
av Castor et al. (2018) visar att foraldrarna foredrog hemsjukvard, men att de fortfarande
behovde stod fran sjukvardspersonal. Speciellt i samband med 6vergangen fran kurativ till
palliativ vard kunde en sjukskoterskas narvaro minska foraldrarnas stress och osakerhet kring
den oundvikliga déden. Antonovskys (1991) teori om KASAM bygger pa att oavsett sjukdom sa
ar det mojligt att ma bra sa lange situationen kanns begriplig, hanterbar och meningsfull
(Antonovsky, 1991). Foréldrarna i studien av Schaefer et al. (2020) upplevde att barnets

sjukdomsdiagnos bidrog till att de prioriterade familjen hdgre och uppskattade vardagslivet mer.
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Slutsats och kliniska implikationer

Nar ett barn drabbas av obotlig cancer ar det fordelaktigt om den palliativa varden initieras i ett
tidigt skede. Det ar emellertid inte ovanligt att det hindras av féraldrarnas fornekelse. Situationen
som uppstar nar ett barn diagnostiseras med cancer beskrivs som en traumatisk kris for
foraldrarna. Kanslor som maktloshet, oro, sorg och fortvivlan uppstar och féraldrarna behéver
stod fran sjukvarden for att gora situationen mer begriplig, hanterbar och meningsfull. Enligt
Antonovskys teori om KASAM okar stodjande vard valbefinnandet i samband med en svar
handelse. Den har studien fokuserar framst pa sjukskoterskans stod eftersom det ar
sjukskoterskan som arbetar narmst familjen nér ett barn drabbas av obotlig cancer. Vrdet av att
kunna leva sa normalt som majligt framhavs och hemsjukvarden ger goda forutsattningar for det.
Foraldrarna betonar vikten av information och kommunikation, samt delaktighet i beslutsfattande

gallande barnets vard.

Sammanfattningsvis sa framkommer det att féraldrar till barn med obotlig cancer har ett behov
av stod fran sjukvarden genom hela sjukdomsforloppet. Framforallt handlar det om att de kanner
trygghet av att ha nagon att prata med. Kliniskt kan den har studien bidra med kunskaper om
vikten av att inkludera foraldrarna i vardteamet, samt att strava efter att bevara vardagslivet trots
barnets sjukdom. | ett framtidsperspektiv kan det vara intressant att forska vidare pa vilken typ
av bemotande som foraldrar med barn som drabbas av obotlig cancer upplever som mest
stodjande, nar i sjukdomsforloppet de behdver mest stdd och hur sjukskdterskan i praktiken kan

mota deras behov.

Forfattarnas arbetsfordelning

Arbetet var jdmnt fordelat mellan forfattarna. Studiens syfte, metod, skstrategi och urval
beslutades gemensamt. Datainsamlingen skedde separat for att minska risken att nagon relevant
studie missades. Bada forfattarna gick igenom samtliga soktréaffar och valde ut de artiklar som
stamde Overens med den hér studiens syfte. Kvalitetsgranskningen gjordes gemensamt under
diskussion, medan dataanalysen genomfordes separat. Bada forfattarna laste igenom artiklarna

och tog ut meningsbérande enheter. De teman och underteman som presenteras i resultatet togs
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fram genom en diskussion mellan forfattarna. Bada forfattarna har varit delaktiga i samtliga av

litterturstudiens delar.
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