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Abstrakt

Bakgrund: Att konfronteras med barncancer innebar en betydande omstéllning, bade
praktiskt och emotionellt, for alla inblandade. Fordldrar star infor sérskilt stora krav
nér det géller att anpassa sig till och hantera denna situation. Syfte: Denna studie
syftade till att belysa fordldrars erfarenheter av att hantera sitt barns cancersjukdom.
Metod: En icke-systematisk litteraturstudie med tio kvalitativa studier, resultat
analyserades med hjilp av en integrerad dataanalys. Resultatet: Fordldrarna upplevde
svarigheter med att anpassa sig till och hantera den nya verkligheten. Det fanns
variation i hur forédldrarna och deras partners hanterade situationen; vissa prioriterade
att uppratthdlla normaliteten for att hantera sjukdomen, medan andra betonade vikten
av socialt och emotionellt stod. Slutsats: Studien skildrade de utmaningar foréldrar till
barn med cancer stér infor och betonar vikten av stod samt fordldrarnas roll for barnets
vard. Forfattarna uppmanar till framtida forskning, sérskilt kring faders erfarenheter,
for att battre forsta familjers situation vid barncancer.
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Introduktion
Problemomrade

Globalt diagnostiseras arligen 400 000 barn och ungdomar med cancer (World Health
Organization, 2021). I Sverige uppgér incidensen till 350 fall av barn som insjuknar varje ar
(Bjork, 2023). Cancer hos barn karaktériseras ofta av snabb tillvdxt och aggressivitet, men

prognosen &r vanligtvis gynnsam med positiv respons pa behandling (Socialstyrelsen, 2013).

Forskning indikerar att barns cancerdiagnos dramatiskt paverkar hela familjens livssituation
och sérskilt den sorg som foréldrar till dessa barn méaste hantera (Baran & Baran, 2022; Bjorn
et al., 2005; Norberg & Boman, 2007; Sultan et al., 2016). Studier visar att barnets sjukdom
utgdr en allvarlig stressfaktor for hela familjen, da svéra och langa behandlingsperioder och
potentiella komplikationer som leder till en betydande livskris (Ghorbani et al., 2022).
Foréldrarnas forméga att hantera situationen samt att tillgodose sina egna behov spelar en
central roll for barnets vélbefinnande och prognos (Wheeler, 2005). Forédldrar som har
svdrigheter 1 att hantera den stress som situationen medfor, riskerar att anta flyktbeteenden. I
detta lyfts faktorer som KASAM, socialt stod, kunskap/fardigheter, kdnslomissig reglering

och kontrollfokus paverka hur personer varderar samt hanterar stress (Wiklund Gustin, 2020).

Det framgér att fordldrar till barn med cancer star infor betydande krav p4 omvardnad frén
sjukskdterskor och annan omvardnadspersonal. For att sjukskdterskor ska lyckas
tillhandahélla stod och resurser som stérker fordldrarnas formaga att hantera situationen,
betraktas det som nddviandigt att fordjupa forstéelsen for fordldrarnas specifika erfarenheter

bade pa och utanfor sjukhuset.
Bakgrund

Perspektiv och utgangspunkt

Litteraturstudien undersoker fordldrars upplevelser med teoretisk forankring i Antonovskys
(1991) salutogena begrepp kdnsla av sammanhang (KASAM). KASAM fokuserar pa hur
minniskor hanterar stress och svérigheter i sina liv, ddr hanteringen samt uppfattningen av
dessa utmaningar paverkar hilsan (Antonovsky, 1991). Teorin undersoker faktorer som
orsakar samt upprétthaller hilsa, dir utgangspunkten dr att ménniskor kan uppleva hilsa trots

fysisk eller psykisk ohidlsa. KASAM antar att midnniskans upplevelse av meningsfullhet,



hanterbarhet samt begriplighet har en stor betydelse for att kunna hantera svara situationer i
livet - och bidrar tillsammans till en kinsla av sammanhang (Antonovsky, 1991). Begriplighet
beskrivs som ett métt pa hur vial ménniskor hanterar inre och yttre stimuli: hur vél en forstar
sin formaga att kunna bedéma och klara av olika hindelser. Hanterbarhet beskriver vilka
resurser som finns tillgéngliga for att kunna hantera de krav som inre och yttre stimuli stéller
pa ménniskan. Att uppleva meningsfullhet innebér att kénna sig engagerad och kunna forsta
syftet med olika situationer man moter. Genom att identifiera meningen 1 varje situation kan
det bli mgjligt att paverka den (Antonovsky, 1991). Ghorbani et al. (2022) visar i sin studie att
hog KASAM kan associeras med okad livskvalitet och minskad stress, &ngest och depression
hos fordldrar med cancersjuka barn. Detta beror pa att de dr formogna att anvédnda sina
resurser for att hantera de stressfaktorer som uppstar. Manniskor med hog KASAM har storre
forutséttningar att finna meningsfullhet 1 livet samt 1 att hantera motgéngar, stress och
sjukdom; medan individer med lag KASAM tenderar att ha svirare med detta (Antonovsky,
1991).

Barncancer

Varje ar insjuknar globalt omkring 400 000 barn med cancer. De vanligaste formerna av
cancer hos barn &r leukemi, hjirntumorer, lymfom samt mjukdels- och skelettcancer (Bjork,
2023). Overlevnadsfrekvensen skiljer sig mellan hdginkomst- och ldginkomstlénder, dér

uppskattningen dr 80% respektive 30% (World Health Organization, 2021).

Leukemi dr ett samlingsnamn pa cancersjukdom som utvecklas i benmérgen och
kinnetecknas av en dverdriven tillvdxt av omogna, vita blodkroppar. Dessa omogna celler
tringer ut de normala benmérgscellerna, vilket leder till en férsdmrad funktion av benmérgen
(Bjork, 2015). De tvé vanligaste typerna av leukemi dr akut lymfatisk leukemi (ALL) och
akut myeloisk leukemi (AML) (RCC, 2024). Typiska symtom innefattar blekhet, trotthet,
feber, smirtor 1 benen, hematom, petekier och minskad aptit (Bjork, 2015). Det &r sdledes
vanligt att barnets hdlsa gradvis forsdmras med tiden (Barncancerfonden, 2022). Bade ALL
och AML kan drabba barn i alla &ldrar, vanligtvis debuterar sjukdomen mellan aldrarna tva

och fyra ér (RCC, 2024).

Lymfom &r en typ av cancer som uppstér i lymfkortlarna och delas in i tva huvudgrupper:
Hodgkins lymfom och icke-Hodgkins lymfom (Barncancerfonden, 2022). Hodgkins lymfom

manifesterar sig oftast genom forstorade lymfkortlar pa halsen, 1 brostet eller buken och
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drabbar vanligtvis dldre barn. Det vanligaste symtomet dr snabbt vixande lymfkortlar, men
aven kroppslig allmidnpéverkan sdsom feber, svettningar och viktnedgéng (Barncancerfonden,
2022). Icke-Hodgkins lymfom kan uppsta i lymfkortelvivnaden i hela kroppen och ger
liknande symtom som Hodgkins lymfom. Denna form av cancer drabbar oftast barn i dldern

sju till elva ar (Bjork, 2015).

De vanligaste formerna av hjarntumorer hos barn édr gliom, medulloblastom och ependymom
(RCC, 2024). Hos barn upp till tio ars alder ar tumoren oftast beldgen i cerebellum
(lillhjarnan); dér huvudvérk, balansstorningar och illamaende (orsakat av 0kat intrakraniellt
tryck) ar typiska symtom (Bjork, 2015). Hos éldre barn tenderar tumdrer att uppsta i cerebrum
(storhjdrnan) eller centralt 1 hjdrnan, vilket kan ge symtom som trotthet, fordndrad
personlighet samt synproblem. Symtomen vid hjarntumérer tenderar att utvecklas gradvis och
vara ospecifika, vilket gor det svért att uppticka och diagnostisera dem (Barncancerfonden,

2022).

Behandlingen ser olika ut beroende pa cancerform. Kirurgi, cytostatika och stralbehandling
raknas dock till de vanligaste behandlingsformerna och ges bade enskilt samt i kombination
med varandra (Bjork, 2023). Behandlingstiden varierar och kan ta ett par manader upp till
flera ar (Region Skéne, 2023). Att genomgé cancerbehandling beskrivs som en stor utmaning
for barnet; dven som en pafrestande period for hela familjen (Bjork, 2023). I en studie av
Linder et al. (2018) framkommer att de mest frekventa symtom hos barn under aktiv
cancerbehandling ar illaméende, fatigue, sméarta samt ledsamhet. Andra symtom som
cancersjuka barn rapporterar dr magont, krikningar, somnproblem, “att kénna sig sjuk”,
huvudvirk och nedsatt aptit (Hook & Linder, 2019; Linder et al., 2018; Ruggiero et al., 2018).
Barn som drabbats av cancer upplever ofta psykiskt lidande i samband med diagnos och
behandling, vilket kan vara svart for dem att kommunicera till vuxna (Nilsson et al., 2021).
Litteraturen beskriver dven de sociala och psykiska konsekvenser som cancerbehandling kan
ha pa barn: 6kad nedstdmdhet och &ngest, social isolering och minskad livskvalitet (Erdmann

et al., 2021; Wakefield et al., 2010).

Efter avslutad cancerbehandling véntar en fortsatt svar tid for barnet och familjen da det kan
uppsté komplikationer (Socialstyrelsen, 2013). Risken finns att barnet i framtiden drabbas av
komplikationer sdsom organsvikt, fertilitetsproblem, andra cancersjukdomar, psykiska
problem och for tidig dod (Bjork, 2023). Genom anvéndning av psykologiska

diagnosinstrument framkommer exempelvis att ungdomar som genomgatt och avslutat
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cancerbehandling 16per hog risk att drabbas av posttraumatisk stress senare i livet (Katzman
& John, 2018). Overlevande barn rapporterar ocksé hdgre nivéer av stress och dngest, 1agt
sjalvfortroende nir det giller emotionell anpassning samt svérigheter i skolan och med social

kompetens géllande social- och beteendemissig anpassning (Stam et al., 2001).
Familjecentrerad vard

Barnsjukvarden har genomgatt betydande fordndringar under de senaste decennierna och &r
numera familjecentrerad, vilket innebér att hela familjen integreras 1 omvardnaden (Benzein
et al., 2023). Denna litteraturstudie utgér fran definitionen att en familj &r en grupp ménniskor
som dr sammanbundna av starka emotionella band och som kinnetecknas av en kénsla av
samhorighet och dmsesidigt engagemang 1 varandras liv (Wright et al., 2008). Begreppet
karnfamilj, enligt Benzein et al. (2019), bestar av en mamma, pappa och deras gemensamma
barn. En familj kan ocksa vara sammansatt av en ensamstiende forélder eller fordldrar av
samma kon, och den utdkade familjen behover inte nddvéandigtvis bo tillsammans; den kan
inkludera personer frén tidigare relationer eller mor- och farforédldrar. Nér en familjemedlem
drabbas av sjukdom, spelar 6vriga familjemedlemmar ofta en central och stéttande roll. Deras
ndra relation till den drabbade och en stark 6nskan att vara ndrvarande paverkar dven

familjemedlemmarna (Benzein et al., 2019).

Coyne et al. (2018) beskriver att familjecentrering inom varden innebér ett fokus pa familjen
som enhet, att begreppet fungerar som ett forhallningssétt och en filosofisk grund for vardens
genomforande. Centrala aspekter inkluderar erkéinnandet av familjers betydelse for patienters
hélsa och ohélsa samt att betrakta barn och familj som experter pé sina egna behov. Dessutom
betonas vikten av att virdera forédldrars kunskap och expertis. Utvecklingen av omsorgsfulla
relationer dr nddviandig for att underlitta praktiserandet av familjecentrerad vard. Inom denna
vardmodell krivs att vardpersonal besitter kunskap, engagemang och positiva attityder
gentemot familjerna. En grundldggande princip &r att mota familjer med lyssnande och
relationsbyggande vérd. Varden bor anpassas efter varje enskild familjs behov, vilket

inkluderar en hog grad av flexibilitet inom tjénsterna (Coyne et al., 2018).

De fyra principerna som Coyne et al. (2018) identifierat gdllande synen pa familjecentrerad
vard som teori och praktik dr: samarbete, kommunikation, forhandling och stod. Samarbetet
omfattar partnerskap, familjecentrering, egenmakt, vardighet, respekt och mellanménskliga

relationer. Kommunikation betonar vikten av informationsspridning, valmdjligheter och
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familjens mojlighet att delta i vardens beslutsfattande. I relation med foréldrarna till ett sjukt
barn bor vardpersonal dela kunskap, tillhandahalla utbildning och bygga fortroende. Varden
bor dven anpassas utifran familjebakgrund och dess kulturella kontext. Stod fran
sjukskdterskan och 6vrig omvardnadspersonal bor erbjudas utifran familjers sirskilda behov,
inklusive informellt, formellt eller socioemotionellt stod. Familjecentrerad vard motiveras av
dess resultat, vilket indikerar forbattrad vardkvalitet och minskad grad av oro hos barn och

forédldrar (Coyne et al., 2018).

Att vara foralder till ett barn med cancer

Foréldrar till barn med cancersjukdom behdver ofta omvérdera sina roller for att mota barnets
nya behov (Lewandowska, 2021). Foraldrarna &r den priméra vardgivaren och finns dér hela
tiden for barnet, bade hemma och pa sjukhuset (Lam et al., 2022). Familjens prioriteringar
och framtidsplaner fordndras och fordldrarna behover kombinera kraven pa att varda det sjuka
barnet och hantera dvriga aspekter i sina liv. Utmaningen blir pataglig nér fordldrarna, utdver
att ta hand om sitt sjuka barn, &ven behdver ta hand om friska syskon och uppritthélla sociala
kontakter med 6vrig familj och vanner (Lewandowska, 2021). Williams et al. (2014)
beskriver familjen som uppdelad i tva grupper, det sjuka barnet och de friska syskonen, dar
behoven hos de olika barnen kan variera vilket kan skapa svérigheter for fordldrarna. Vidare
indikerar forskning att en del fordldrars ekonomiska borda forstérks av det faktum att barnet
ofta genomgar flertalet behandlingar pa sjukhus och behover vara inneliggande tillsammans
med foraldrarna, vilket resulterar 1 forlorad arbetstid och minskad inkomst dar fordldrarna i

storre utstrackning dr beroende av bidrag (Williams et al., 2014).

Syfte

Syftet var att belysa fordldrars erfarenheter av att hantera sitt barns cancersjukdom.

Metod

Uppsatsen genomfordes som en icke-systematisk litteraturstudie med data frén studier med
kvalitativ metod, detta da syftet amnade till att beskriva erfarenheter. En litteraturstudie
innebdr enligt Kristensson (2014) en sammanstéllning av tidigare forskning som dérefter kan
omsittas 1 praktiken; dir utgangspunkten ar en avgransad samt specifik fraga. I enlighet med

att kvalitativa studier tenderar att anvinda induktiv ansats (Polit & Beck, 2021), antog dven
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litteraturstudien detta tillvigagangssatt. Forfattarna anvénde sedan integrerad analys for att

sammanstéilla den insamlade datan.

Urval

Litteraturstudien inkluderade artiklar som publicerats mellan 2014-2024 och var skrivna pa
engelska. Kravet var ocksd att studierna uppfyllde en forskningsetisk standard enligt avsnittet
om forskningsetiska avvigningar. Studierna hade dven som krav att, genom en
helhetsbedomning med stdd av granskningsmallen fran SBU (2022), bedomts ha hdg- eller
medelhog kvalitet. Deltagarna i studierna skulle vara fordldrar till barn (0-18 ar) med cancer,
dér fordldrar definierades som virdnadshavare. Litteraturstudien inkluderade enbart studier
som behandlade tiden under barnets aktiva cancerbehandling; vilket dock inte uteslot studier
dér foréldrar i efterhand delade med sig av erfarenheter fran den aktuella perioden. De
exklusionskriterier som faststélldes var kvantitativa studier, interventionsstudier, tidigare

publicerade litteraturstudier och de med mixad metod.

Datainsamling

Sokningen utférdes i Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL)
och MEDLINE via sokmotorn PubMed och gjordes utifran fyra block baserade pa syftets
meningsbarande delar, dir bade indexord samt fritextsokning integrerades. Inom medicin och
hilsa & MEDLINE den storsta databasen med cirka 25 miljoner indexerade artiklar frdn 6ver
5400 tidskrifter, vilket innefattar ndrmare 95 % av den medicinska litteraturen och
omvardnadstidskrifterna (Ostlundh, 2022). CINAHL ir en databas med mer &n 4,5 miljoner
indexerade artiklar som 1 huvudsak innehaller vetenskapliga artiklar inom

omvardnadsvetenskap (Willman et al., 2016).

Med litteraturstudiens kvalitativa design, utgick forfattarna frdn PEO-strukturen (Population,
Exposure, Outcome). Sokningen inleddes genom att skapa separata sokblock for varje del av
PEO-strukturen (Polit & Beck, 2021). P stod for foréldrar till barn med cancer, E motsvarade
att vara forédlder till ett barn med cancer och O var erfarenheten av att hantera sitt barns
cancersjukdom. Indexord i CINAHL bendmns som “subject headings” och i MEDLINE som
“Medical Subject Headings (MeSH)”; och syftar till att géra sokningen mer specifik
(Kristensson, 2014). De sokstrategier som darpa applicerades med motiv att bredda s6kningen
var trunkeringar samt booleska operatorer. Trunkeringar (asterix i CINAHL samt MEDLINE)

bidrar till att alla bojningar av ordet integreras i sokningen och booleska operatorer, sdésom
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AND och OR, bidrar till en limitering respektive expandering av sdkningen (Polit & Beck,
2021), se Tabell 1.

Tabell 1. Sokschema och urvalsprocessen

Oversikt éver sékschema i CINAHL 2024-04-06 och MEDLINE 2024-04-08 samt
urvalsprocessen

Databas Sokord Triffar Titlar  Abstrakt  Full Granskade Integrerade
text

CINAHL

#1 (MH "Childhood 20,085 0 0 0 0 0

neoplasms") OR
child* cancer OR
pediatric oncology

#2 (MH Parents+) OR 188,358

(=]
(=]
(=]
(=]
(=]

parent* OR mother*
OR father*
#3 experience* OR 531,794

S
(=
(=)
S
(=)

perspective®* OR

perception™
(MH "Coping+") OR 100,609
coping OR (MH

#4

(=]
(=]
(=]
(=]
(=]

" Adaptation,
Psychological+") OR
adjustment

1# AND 2# AND 3# 272
AND #4 AND limits

#5 272 43 21 6 5

il

PubMed

#1 "child"[MeSH Major 433,706
Topic] AND

0 0 0 0 0

"neoplasms"[MeSH
Major Topic] OR
child* cancer OR

pediatric oncology




#2 "parents"[MeSH 369,025
Major Topic] OR

mother* OR father*

#3 experience®* OR 2,292.0

0 0 0 0 0

0 0 0 0 0
perspective®* OR 83

perception™

#4 " Adaptation, 1,009,2
Psychological"[Mesh 61

] OR (behavior,

coping[MeSH

0 0 0 0 0

Terms]) OR (coping
skillsfMeSH Terms])

OR adjust*

#5 1# AND 2# AND 3# 225
AND #4 AND limits

225 37 22 5 5

%2

*" Limits: Publication date 2014-2024, Academic journals, English language

+* " Limits: Publication date: 10 years, English language, Child: birth- 18 years

Enligt Polit och Becks (2021) metodik, genomfordes en inledande granskning av artiklarnas
titel och abstract. Forfattarna tog sedan ett gemensamt beslut om vilka som skulle bli ldsta i
full text. Efter individuell ldsning av de utvalda artiklarna diskuterade forfattarna gemensamt
deras relevans for litteraturstudiens syfte och beslutade om elva artiklar som skulle bli
kvalitetsgranskade. De artiklar som gallrades bort hade mixad metod, fel population och/eller
fokus som inte var relaterat till litteraturstudiens syfte. Kvalitetsgranskningen utférdes med
hjélp av granskningsmallen fran Statens beredning for medicinsk och social utvérdering,
vilken bistar l4saren i att gora en helhetsvéardering av studier med en kvalitativ metodik (SBU,
2022). Forfattarna kvalitetsgranskade inledningsvis tvé av artiklarna tillsammans for att nd en
samsyn kring helhetsbeddmningen av artiklarna. Darefter granskade forfattarna hélften av
artiklarna och naddde samsyn vid behov genom diskussion. Endast studier som enligt
helhetsviarderingen beddmdes vara av hog eller medelhog kvalitet inkluderades i

litteraturstudien, vilket utmynnade 1 tio integrerade artiklar.



Dataanalys

Under dataanalysen tillimpade forfattarna en integrerad analysmetod (Friberg, 2022).
Forfattarna inledde med att gora en Gversiktlig sammanfattning av artiklarna (se 7Tabell 2) och
jamfordes dess resultat och slutsatser utifran litteraturstudiens syfte. Detta underlittades med
hjélp av att forfattarna skrev ut artiklarna och fargkodade tillsammans. Oberoende av
varandra, undersokte forfattarna dérefter eventuella likheter och skillnader i studiernas resultat
och slutsatser. Detta bidrog till en helhetsbild av det undersokta fenomenet, samt att
forfattarna enklare kunde identifiera monster, overensstimmelser eller motsidgelser mellan
olika studier. Forfattarna jamforde identifierade likheter respektive skillnader och néddde
samsyn vid behov. I det sista steget av analysen formulerade forfattarna teman baserade pa de
likheter samt skillnader som identifierats i artiklarna. Detta gjordes forst enskilt och sedan

jamforde forfattarna de foreslagna teman och subteman och resonerade sig till konsensus.

Forskningsetiska avvagningar

Inklusionskriterier for litteraturéversikten var att studierna skulle vara etiskt godkénda av en
oberoende etikkommitté, alternativt att ett forskningsetiskt resonemang som dverensstamde
med ovanstaende principer funnits. Deltagarna i samtliga studier skulle dven givit informerat

samtycke samt fétt sin konfidentialitet uppratthéllen.

Litteraturstudien baserades pa empiriska studier med ménniskor som forskningsdeltagare.
Enligt Kristensson (2014) innebér forskningsetik att ta ansvar for deltagarna, och inom
litteraturstudier dr det av yttersta vikt att kritiskt granska etiken 1 andras forskning. En central
fragestéllning dr om studierna &r etiskt forsvarbara. For att sikerstilla att litteraturdversikten
overensstamde med forskningsetiken, anviandes Helsingforsdeklarationen som ett riktmérke
for forfattarna under urvalsprocessen. Helsingforsdeklarationen (World Medical Association
[WMA], 2013) bestér av 37 principer, inklusive skydd av hilsa, integritet, autonomi,
anonymitet och konfidentialitet. Innan en studie pabdrjas krévs ett etiskt godkédnnande fran en
oberoende etikkommitté, som har ritt att folja studien under hela dess forlopp. Forskarna
maste folja nationella lagar, regler och ta hdnsyn till internationella normer genom hela
processen. De maste vara medvetna om mdjliga risker och noggrant viga dessa mot studiens
fordelar. Deltagarna méste ge informerat samtycke, antingen skriftligt eller muntligt.

Nodvindig information for deltagarna inkluderar att deras deltagande ar helt frivilligt med

10



mdjlighet att avbryta ndr som helst, samt en tydlig genomgang av studiens syfte, metod, risker

och fordelar (World Medical Association [WMA], 2013).

Resultat

Ur den integrerade analysen framkom tre teman med kommande subteman géllande fordldrars

erfarenheter av att hantera sitt barns cancersjukdom, se Figur 1.

Forindrade Att hantera den Behovet av socialt
relationer nya verkligheten och emotionellt
stod
Il
Partnerskap pa
paus
Vardefull killa
till trygghet
Fordldraskap:
balans mellan ﬂ
granssattning
och omsorg Nir stéd
stjalper mer an
hjalper

Att halla ihop
familjen

Figur 1. Teman och subteman

Karaktaristiska av artiklarna

En integrerad analys utférdes med data frén tio vetenskapliga artiklar som anvédnde kvalitativ
forskningsmetod, se tabell 2 bilaga 1. Sammanlagt deltog 199 forildrar till barn med cancer.
Datainsamlingen genomfordes genom intervjuer. Artiklarna utfordes i foljande lédnder:
Sverige (n=1), Spanien (n=2), Belgien (n=2), Kanada (n=2), Australien (n=1) och Kina (n=2).
Artiklarna publicerades mellan &r 2016 och 2022. Sju artiklar bedomdes som hogkvalitativa

och tre med medelhog kvalitet.
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Forandrade relationer

Partnerskap pa paus

Partnerskap och samarbete under ett barns cancersjukdom kunde vara bdde en utmaning och
en mojlighet till en djupare relation mellan fordldrarna. Forskning visade att en del fordldrar
upplevde att deras partnerskap under denna period sattes pa paus (Bretones Nieto et al., 2022;
Chow et al., 2022; Hooghe et al., 2020; Molinaro & Fletcher, 2018; Van Shoors et al., 2018;
Wang et al., 2022). Barnets sjukdom kunde skapa spdnningar mellan fordldrarna; vilket
gradvis forsimrade samt forsvarade deras relation (Bretones et al., 2022). Forskning lyfte
praktiska hinder som minskade den tid som forédldrarna hade tillsammans, exempelvis 14nga
sjukhusperioder samt att stindigt behova vara tillgingliga dygnet runt (Chow et al., 2022;
Hooghe et al., 2020; Van Shoors et al., 2018). Nagra fordldrar har atergett att deras
kansloméssiga relation paverkades av den fysiska och mentala utmattning som situationen har

medfort; och betonar barnet som hogsta prioritet (Chow et al., 2022).

I Hooghe et al. (2020) studie framkom upplevelsen av att kommunikationen forsdmrats och
att relationen far sta tillbaka for att ge energi &t barnets vard. En obalans mellan modrar och
fader framkom; nagra kvinnor erkédnde sig ha stora behov av att kommunicera med sin
partner, att detta inte kunde tillfredsstéllas pd grund av att ménnen stéingde in sig och inte
samtalade om sina kénslor (Hooghe et al., 2020; Molinaro & Fletcher, 2018). I en studie
(Bretones Nieto et al., 2022) visade sig fordldrars upplevelse av det informella stédet frén sin
partner som varierande. Nagra fader beskrev att de under sitt barns sjukdomsperiod kinde en
stark kansla av hjilploshet, samt hade 6nskan att spendera mer tid med sina barn (Bretones

Nieto et al., 2022).

Flera fordldrar delade med sig av erfarenheten av att det var svart att kombinera foréldrarollen
med partnerrollen under sitt barns cancersjukdom (Van Shoors et al., 2018). Befintliga
relationsproblem, vilka existerat innan barnet insjuknat, upplevdes ha forvérrats efter att
barnet blev sjukt (Chow et al., 2022). Nagra fordldrar i bAde Chow et al. (2022) och Hooghe
et al. (2020) betonade ocksé att relationen pa vissa sitt stirkts av barnets sjukdom; bland
annat genom medvetna anstrangningar for att bibehdlla relationen och i de stunder som de
upplevt att de hanterat situationen som ett team. Trots de svarigheter som nagra par métt,

kiande de sig stottade av sin partner (Hooghe et al., 2020).
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Foraldraskap: balans mellan granssattning och omsorg

Att vara fordlder till ett barn med cancer innebar en komplex balans mellan att sétta granser
och att vara omsorgsfull (Chow et al., 2022; Lopez et al., 2021; Van Shoors et al., 2018). Flera
fordldrar kénde sig tvungna att skdmma bort sitt sjuka barn (Lopez et al., 2021; Van Shoors et
al., 2018). Fordldrarna stridvade efter att lindra barnets lidande och beskriver dven att det blev
ett satt att undvika familjara konflikter samt underlitta livet i den svara situation som var.
Sedan barnets sjukdomsdebut, hade fordldrarna uppfostrat sitt sjuka barn och sina friska barn
pé skilda vis; att detta lett till en fordndrad familjedynamik. Nagra par uttryckte en oro dver
de potentiellt negativa konsekvenserna som sin uppfostran kan ha haft pé sitt sjuka barn;
exempelvis ett oonskat samt omoget beteende (Lopez et al., 2021; Van Shoors et al., 2018).
Modrar 1 Molinaro och Fletchers (2018) studie framhdll & andra sidan den 6vervigande
erfarenheten av att indirekt behdva tvinga sitt sjuka barn till att gora sddant som de inte ville.
Nir de gillde sddant som var avgorande for sitt barns hélsa och vdlméende, kunde de inte

acceptera ett nej.

Flera fordldrar berdttade om stdndig nérvaro av stress samt en osdkerhet kring hur de skulle
hantera fordldraskapet (Bretones Nieto et al., 2022; Liu et al., 2021). Det framkom att ndgra
fordldrar valt att undanhdlla sanningen kring diagnosen for sina barn; vilket beskrevs som ett
sdtt att skydda sitt barn frdn onddigt lidande och ett sitt att uppratthalla hoppet om att en dag
bli frisk (Liu et al., 2021; Lopez et al., 2021). De krav som framkom utifran fordldrarnas
perspektiv var bland annat de beteendefordandringar, sdsom otalighet, som tillkommit hos sitt
barn till foljd av 1dngvarig behandling pa sjukhus och social isolering (Liu et al., 2021).
Somliga foréldrar vittnade om att de i dessa situationer forsokt uthdrda istdllet for att
disciplinera barnet, samt att de gav upp de hoga forvantningar som de tidigare haft (Liu et al.,

2021).

Att halla ihop familjen

Béde Eaton Russell et al. (2016) och Van Shoors et al. (2018) visade forédldrars upplevelser av
hur deras barns cancersjukdom paverkade deras familj. En gemensam ndmnare bland
fordldrarna 1 dessa studier var deras uppfattning om att sjukdomen stérkt familjebanden,

sarskilt under svara perioder da de gav varandra mycket stod (Eaton Russell et al., 2016; Van
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Shoors et al., 2018). Ur Eaton Russell et al. (2016) studie framkom exempelvis erfarenheten
av att hela familjen prioriterat bort sociala och arbetsrelaterade mojligheter for att kunna
tillbringa mer tid tillsammans som familj. Studierna skildrade svérigheten 1 att halla familjen
samman ndr det sjuka barnet kravde mycket uppmérksamhet och tid fran fordldrarna (Eaton
Russell et al., 2016; Van Shoors et al., 2018). Detta framgick vara en pafrestning for badde dem
och de friska syskonen; da det var utmanande att ge alla barnen lika mycket uppmarksamhet
ndr det sjuka barnet behévde dem extra mycket. Féregdende kunde leda till spdnningar inom
familjen och en kidnsloméssig utmaning for samtliga (Eaton Russell et al., 2016; Van Shoors
et al., 2018). I Eaton Russell et al. (2016) studie betonade nagra forildrar hur syskonen, trots
kéanslor av svartsjuka och frustration, tog ett extra ansvar gentemot det sjuka syskonet. Dessa
forédldrar beskrev sig forstd vikten av att uppskatta och erkidnna syskonens insatser for att
undvika att de andra barnen kénde sig forbisedda, och dirigenom forsokte de uppratthdlla en

balans inom familjen (Eaton Russell et al., 2016).

Att hantera den nya verkligheten

Flera fordldrar stod infor utmaningar nir de forsokte hantera och anpassa sig till den nya
livssituationen och ndmnde att livet aldrig mer skulle vara detsamma. I bdrjan var fornekelse,
ridsla och hoppldshet ofta forekommande kéinslor. I ménga avseenden betraktades barnets
cancerdiagnos som en stressfaktor som inte endast paverkade fordldrarnas hélsa och
vilméende; utan ocksa stéllde stora krav som gjorde det svirt att hantera situationen pé ett

effektivt sétt (Liu et al., 2021; Wang et al., 2022; Van Shoors et al., 2018; Chow et al., 2022).

Forildrarnas hanteringsstrategier varierade beroende pa var de befann sig i processen samt
hur vil de lyckades mdta utmaningarna. Strategierna inkluderade aktivt sokande av stdd, att
minimera sjukdomens allvar, distraktion, undvikande, fokus pé det positiva samt att bibehdlla
en normalitet i vardagen (Bretones Nieto et al., 2022; Chow et al., 2022; Eaton Russell et al.,
2016; Hooghe et al., 2020; Liu et al., 2021; Lopez et al., 2021; Wang et al., 2022). Delvis
beskrevs stravan efter normalitet som en trost samt bidragande till en kénsla av stabilitet och
hopp; och for flera fordldrar blev det lattare att hantera situationen ju ldngre tid som gick efter
sjukdomsdebuten. En del fordldrar beskrev att de uppskattade de smé sakerna i livet mer och
vérdesatte tiden tillsammans som familj mer efter diagnosen. Dessa forédldrar hade en 6nskan
att aterga till ett normalt liv med vardagliga aktiviteter och planerade for framtiden. Att

definiera livet som normalt blev ett sétt att hantera den nya situationen (Eaton Russell et al.,
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2018; Liu et al., 2021; Van Shoors et al., 2018). I det onormala férsokte somliga foraldrar
formulera det nya normala, dir perspektiv och prioriteringar formades utefter vad de gick
igenom (Eaton Russell et al., 2016). Andra beskrev strdvan efter normalitet genom att referera
till det liv de hade innan deras barns diagnos; deras sjuka barn var "bara ett vanligt barn" och
de hade en 6nskan om att upprétthdlla en normal livsstil for sina friska barn med fokus pa
skolgang och deltagande i fritidsaktiviteter, trots de padgaende fordndringarna inom familjen

(Liu et al., 2021; Van Shoors et al., 2018).

I studierna av Chow et al. (2022) och Hooghe et al. (2020) framgick copingstrategiernas
betydelse for graden av kénslomassigt undvikande hos fordldrarna. Vissa beskrev att de
befann sig i en egen bubbla av emotionell blockering och hade en stark ovilja att prata om
cancern, som ett sdtt att hantera situationen, skydda sig sjélv och fortsitta vara stark for sitt
sjuka barn (Chow et al., 2022; Hooghe et al., 2020). Andra fordldrar uttryckte en stark dnskan
att prata om situationen men upplevde samtidigt svarigheten i att veta till vem och hur mycket
de skulle dela med sig om. Att sétta ord pa situationen kunde gora situationen alltfor verklig.
For att undvika den kdnslomissiga belastningen forminskades ibland sjukdomen till nagot
mer hanterbart och fordldrarna undvek déarfor ofta att anvédnda ord som exempelvis “cancer”

(Chow et al., 2022; Hooghe et al., 2020; Lopez et al., 2021; Eaton Russell et al., 2016).

Efter en tid borjade flera fordldrar anvinda mer problemldsande copingstrategier och
befintliga stodsystem samt blev mer konfronterande for att upprétthélla kénslan av kontroll
och normalitet (Lopez et al., 2021; Liu et al., 2021; Wang et al., 2022). Interna och externa
resurser beskrevs vara bidragande till detta och menades ha fradmjat motstdndskraft,
sjalvfortroende och psykologisk anpassning till ett nytt, normalt liv (Blom Andersson et al.,
2022; Wang et al., 2022). Négra fordldrar gav exempel pa defensiva copingstrategier som ett
sdtt att undvika kdnslor genom negativa beteenden, sdsom dkat alkoholintag, tobaksrékning,
sjdlvmedicinering, isolering och att undvika kénsloméssig kontakt med barnet (Bretones
Nieto et al., 2022; Liu et al., 2021). Andra beteenden beskrevs i Eaton Russell et al. (2016)
och Hooghe et al. (2020), dér de istdllet dgnade sig at vardagliga aktiviteter som arbete och
traffade vanner for att distrahera sig fran stress och sorg. Praktiska anpassningar som forédldrar
bland annat uppgav var att den ena fordldern fick sluta arbeta och bli huvudvérdare 6ver
barnet, medan den andra fortsatte arbeta for att sékerstélla ekonomisk trygghet, da oron for
den ekonomiska situationen var ndgot som delades av ménga fordldrar (Van Shoors et al.,

2018; Bretones et al., 2022). Flera mammor upplevde framfor allt ett medicinskt och
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emotionellt ansvar for sina sjuka barn (Bretones Nieto et al., 2022; Molinaro & Fletcher,
2018). Dessa angav att de hade slutat sina jobb for att varda sina sjuka barn, medan fiaderna
fortsatte att arbeta fOr att forsorja familjen. Denna anpassning innebar att forlita sig pa andra;
sasom sjukskdterskor eller familj och vinner. Kraven fran sjukdomen, som att lara sig om
sjukdomen och varda barnet, skapade osékerhet och ridsla hos bada fordldrarna (Bretones

Nieto et al., 2022; Molinaro & Fletcher, 2018).

Behovet av socialt och emotionellt stod

Vardefull kansla till trygghet

Foréldrar till barn med cancer sokte och hade behov av olika former av stdd for att hantera
situationen de befann sig i. For att anpassa sig till det ’nya normala” beskrev nagra foraldrar
behovet av internt samt externt stod (Wang et al., 2022). Studier visade att partnerstdd var en
viktig resurs dér flera fordldrar beskrev sina partners som det frdmsta och viktigaste stodet
under tiden for barnets sjukdom (Bretones Nieto et al., 2022; Chow et al., 2022). Chow et al.
(2022) visade att fordldrarna delade pa ansvaret for sitt barns hilsa och for familjens
ekonomiska situation. Flera sag sin partner som nidgon de kunde luta sig emot och i stod av
ndr stressnivan var hog. Molinaro och Fletcher (2018) beskrev & andra sidan att mammor i
storre utstrackning tog huvudansvaret for varden medan barnens pappor fortsatte arbeta och
forsorja familjen. Detta var endast mdjligt pa grund av stodet mammorna fick fran nirstaende

(Molinaro & Fletcher, 2018).

Forutom stdd fran den andra foréldern pdvisades extern hjélp och socialt stdd fran olika
kontakter vara avgorande for familjer. Anhoriga, vinner, grannar och arbetskamrater
betraktades som viktiga stodpersoner for fordldrarna. Somliga deltagare i studierna uttryckte
att ett brett socialt ndtverk var viktigt for att stirka mellanménskliga relationer och for att
hantera kdnslor av isolering (Blom Andersson et al., 2022; Bretones Nieto et al., 2022; Lopez
et al., 2021). Det praktiska och emotionella stodet underlattade flera fordldrars formaga att
varda och stddja sitt sjuka barn och fungerade som en viktig skyddsatgird mot svarigheter,
detta bidrog till att ge dessa fordldrar en béttre mojlighet att anpassa sig till den nya
verkligheten (Eaton Russell et al., 2016; Molinaro & Fletcher, 2018; Wang et al., 2022).

I flera studier beskrevs hilso- och sjukvarden som en grundldggande kélla till stod. Ménga

fordldrar uppskattade vardpersonalens kompetens, tillganglighet och formaga att ge
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information vilket bidrog till fortroende och ett inre lugn (Bretones Nieto et al., 2022; Eaton
Russell et al., 2016; Liu et al., 2021; Wang et al., 2022). En del forédldrar uttryckte att
kommunikationen var mer flytande med sjukskoterskor &n med ovrig personal. Dialogen med
sjukskoterskorna kunde vara mer lugnande i situationen dn med ldkarna (Bretones Nieto et al.,
2022). I Blom Andersson et al. (2022) studie beskrev flera fordldrar upplevelsen av att
stodgrupper utgjorde en motesplats for fordldrar i liknande situation, de kunde dela

erfarenheter och kénna sig jamstélld.

Information var enligt atskilliga forédldrar essentiellt for att kunna hantera barnets
cancersjukdom. Fordldrarna beskrev att de ofta vénde sig till vardpersonal for att fa
information om barnets tillstind och behandlingsalternativ (Eaton Russell et al., 2016; Liu et
al., 2021). For att anpassa sig till deras situation forsokte flera fordldrar i studien av Liu et al.
(2021) ldra sig sd mycket som mojligt om barnets cancersjukdom, vilket dock begrinsades av

deras upplevelse av att inte vilja stora den redan stressade och hért belastade vardpersonalen.

Nar stdd stjalper mer an hjalper

Ur studierna av Bretones Nieto et al. (2022), Liu et al. (2021) och Blom Andersson et al.
(2022) ndmnde en del fordldrar ocksa att stodet ibland var dysfunktionellt, att det inte motte
deras verkliga behov samt att de, trots det stod som gavs, kidnde sig isolerade och dvergivna.
Bretones Nieto et al. (2022) visade att nagra forédldrar upplevde att det stod de fick inte var
tillrackligt och/eller att det inte tillfredsstdllde deras behov, vilket kunde ldmna dem
kanslomassigt otillfredsstillda och ensamma. I Liu et al. (2021) studie framkom det
exempelvis att vinner och grannar, trots sina goda avsikter, ibland kunde vara en killa till
frustration for foréldrar till barn med cancer. Deras frigor och kommentarer kunde sakna
insikt i den verkliga situationen, vilket resulterade i att fordldrarna kdnde sig missforstadda
och isolerade. Detta kunde till och med leda till att fordldrarna valde att dolja sina barns
diagnoser for att undvika oonskad uppmairksamhet och ryktesspridning (Liu et al., 2021).
Stodgrupper kunde ocksé vara en killa till bdde stod och stress for en del forédldrar. I studien
av Blom Andersson et al. (2022) framkom det att ett nagra fordldrar upplevde stodgrupperna
som Overvildigande. De beskrev osdkerheten kring att delta 1 sddana grupper; de hade en
radsla for att ateruppleva kéinslan av hjilploshet och att inte kunna hantera att lyssna pa andra

fordldrars motgéngar. Dessutom uttryckte nagra att stodgrupper 1 viss man dr begrénsade 1 sin
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omfattning, ddrmed i sin mdjlighet att hjélpa forédldrar i samtliga situationer (Blom Andersson

etal., 2022).

Diskussion

Diskussion av vald metod

Trovirdigheten i en kvalitativ studie kan stirkas genom att forskare redogor for sin reflektion
géllande foljande tre begrepp: tillforlitlighet, 6verforbarhet och giltighet (Polit & Beck,
2021). Kommande text beskriver, med stod av dessa begrepp, styrkor respektive svagheter

utifran metodens olika delar.

For att sdkerstilla att litteraturstudiens resultat blev aktuellt 1 tid, hade forfattarna krav pé att
artiklarna hade publicerats under de senaste tio ren. Det togs ett medvetet beslut att inte
inkludera artiklar tidigare &n ar 2014, eftersom varden ar i stdndig fordndring och forfattarnas
strdvan efter tidsenlig data. Aldersvariationen hos barnen (0-18 4r) blev inte foremal for
begrinsning, utan betraktades kunna berika resultatet med olika nyanser. Det fanns inga
begransningar for var i processen fordldrarna befann sig, eftersom de olika erfarenheterna
ansags kunna stirka studiens resultat genom att bidra till en mer mangfacetterad resultatbild.
Forandringar over tid konstaterades dock kunna paverka resultatet, vilket forfattarna i
efterhand anser som en potentiell svaghet som kan forsdmra studiens giltighet. Detta,
forankrat i Polit och Beck (2021) som lyfter att giltighet refererar till det insamlade
materialets stabilitet 6ver tid och under olika forhallanden. I forfattarnas strivan efter
overforbarhet, vilket refererar till hur vil resultaten kan appliceras pa andra situationer
(Kristensson, 2014; Polit & Beck, 2021), togs beslutet att inkludera artiklar om forildrar till
kurativt behandlade barn med cancersjukdom. Forfattarna stravade dven efter att gora en
tydlig urvalsbeskrivning och samtidigt sékerstilla ett varierat och relevant urval, vilket enligt

Polit och Beck (2021) 6kar overforbarheten.

I strdvan efter relevanta sokresultat, fokuserade forfattarna péd de meningsbédrande ord som
framgick av studiens syfte, vilket hédrleddes frdn PEO-strukturen (se datainsamling under
metod). Forfattarna organiserade dérefter nyckelorden i block med synonymer och eventuella
anpassningar for varje enskild databas. Genom att anvénda detta tillvigagangssitt framkom
litteratur som behandlade fordldrars erfarenheter av att hantera sitt barns cancersjukdom.

Materialet inhdmtades fran databaserna CINAHL och MEDLINE. Anvindandet av mer dn en
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databas gér i linje med Polit och Beck (2021), vilka betonar vikten av att anvénda flera olika
datakéllor for att 6ka en studies trovdrdighet. Att samla in information om samma fenomen i
olika databaser, mojliggjordes genom att forfattarna i hogsta mdjliga man efterliknade
blocksokningarna. Vidare efterstrdvades att block #4 (se Tabell 1) skulle koncentrera
sOkningen till att berdra hanteringen av sitt barns cancersjukdom. For att inte vinkla resultatet
har ddrmed forfattarna anvént sig av sokord som betraktades ha en neutral innebord, bland
annat coping och adjustment. Det bor dven anmaérkas att forfattarna inte integrerade indexord
som frisokning. Efter en provsokning med detta integrerat, genererades allt fOr stort resultat
med irrelevanta artiklar. Dérefter laste forfattarna inledningsvis titel och abstract sjéilva;
dérefter tillsammans. Detta tillvigagéngssitt bidrog till att all relevant litteratur kom att 14sas,

vilket kan diskuteras stdrka litteraturstudiens tillforlitlighet.

Samtliga artiklar som anvindes 1 litteraturstudiens resultat har kvalitetsgranskas med hjéilp av
SBU:s granskningsmall (SBU, 2022) for kvalitativ metodik. Eftersom mallen saknade
specifika granser for de olika nivderna av kvalitet, behdvde forfattarna gora en sjdlvstindig
helhetsbedomning; vilket kan ha paverkat utfallet och dirmed betraktas som en svaghet.
Ytterligare svaghet dr att forfattarna delade majoriteten av artiklarna i kvalitetsgranskningen.
Det som didremot kan betraktas som en styrka dr att forfattarna inledningsvis granskade tva av
artiklarna gemensamt for att nd samsyn kring hur helhetsbedomningen skulle utforas. I detta
tog forfattarna dven stod av SBU:s manual ”Viégledning for granskning av studier med
kvalitativ metodik” (SBU, 2022), vilket kan betraktas som en styrka. Ur
kvalitetsgranskningen blev tio av elva artiklar godkénda, se datainsamling under metod. Av
dessa bedomdes sju vara av hog kvalitet och tre av medelhdg kvalitet. De integrerade
artiklarna 1 litteraturstudien erholl ddrmed en niva som gick i linje med att deras
metodologiska brister var obetydliga/mindre eller mdttliga. Den artikel som bedémdes ha lag
kvalitet gallrades bort pd grund av lag transparens i sitt metodavsnitt. Detta hinvisas till
Kristensson (2014) som understryker att transparens &r essentiellt for en studies tillforlitlighet.
Ett utomstaende kriterium for att integreras i studien var att studierna skulle varit etiskt
godkinda av en etisk kommitté, vilket forfattarna sikerstillde i samband med granskningen.
Fordelen med att forfattarna till litteraturstudien granskade kvaliteten och dokumenterade
styrkor, &r 1 enlighet med Polit och Beck (2021) vilka framhavde att dokumentation av

strategier for kvalitetshdjning starker tillforlitligheten och overférbarheten 1 en studie.
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Forfattarna analyserade datan genom en integrerad analys, vilket enligt Friberg (2022) ar ett
tillvigagéngssétt for att synliggdra och tolka gemensamma monster i studiers resultat. Da den
integrerade analysen bidragit till 6kad transparens och en helhetsbild av det undersokta
fenomenet, anser forfattarna att tillforlitligheten for litteraturstudien starkts. Kristensson
(2014) refererar till att tillforlitlighet bland annat handlar om huruvida forskarna &r
transparenta i de olika stegen. Efter att resultaten blev sammanstillda, analyserade forfattarna
inledningsvis datan individuellt och skapade oberoende av varandra teman med subteman.
Detta kan enligt Kristensson (2014) bendmnas som triangulering, d tva eller flera personer
analyserar samt tolkar ett resultat. Trianguleringens fordel ligger i att det stirker en studies
tillforlitlighet (Kristensson, 2014) och bidrar till en mer fullstidndig forstéelse for det
undersokta fenomenet (Polit & Beck, 2021). Efter att forfattarna individuellt analyserat datan
och identifierat potentiella teman och subteman, diskuterades likheter och skillnader mellan
forfattarnas resultat. Denna dialog mojliggjorde att forfattarna beholl gemensamma insikter
och kompletterade med nya perspektiv som de tidigare inte hade overvégt, eller
omformulerade befintliga insikter. Genom detta tillvigagéngssétt kunde forfattarna
upprétthélla en medvetenhet om sin egen forforstielse, vilket enligt Polit och Beck (2021)
okar en studies tillforlitlighet.

Diskussion av framtaget resultat

I litteraturstudien undersoktes fordldrars erfarenheter av att hantera sitt barns cancersjukdom.
Utifrén resultaten framkom tre huvudfynd. Inledningsvis avslgjades en tydlig skillnad 1 hur
mammor och pappor hanterade den nya livssituationen. Mammorna beskrevs aktiva,
engagerade och nédrvarande medan fiaderna beskrevs som mer passiva och undvikande, trots
att flera beskrev onskan av att vara mer delaktiga. Det andra huvudfyndet var den markanta
forandring 1 fordldrarnas upplevelser av fordldraskapet efter barnets sjukdomsdebut. De
upplevde en 6kad borda av bade kdnsloméssiga och praktiska krav samt en stark ldngtan efter
att dterga till en ny normal tillvaro. Det tredje huvudfyndet betonade vikten av socialt och
emotionellt stod for fordldrarna i att anpassa sig till den nya situationen; stodet spelade en
avgorande roll for deras forméga att hantera och anpassa sig till situationen med barnets

cancer.

I litteraturstudien framkom en tydlig diskrepans i hur modrar och fader hanterade den svéra
situationen med sitt barns cancersjukdom. Enligt det forsta huvudfyndet, som stods av Duran
et al. (2023), upplever flera mdédrar under sjukdomsperioden starka kédnslor som chock, sorg,
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rddsla och fornekelse. Ytterligare forskning, sdsom studien av Archibald et al. (2021),
indikerar & andra sidan att fider ofta kénner sig pressade till att vara starka och doljer darfor
sina kénslor infor sina barn och partners. Forfattarna tolkar detta monster av kinsloméssig
undertryckning hos fader som potentiellt himmande for deras forméga att bearbeta och
uttrycka upplevelser av sorg och ridsla. Det kan dven visa pa en viktig aspekt av KASAM,
dar Antonovsky (1991) lyfter begreppet begriplighet - hur vil en person forstér sin egen
formaga att bedoma och hantera olika hindelser - som ndgot som kan variera och uttryckas pa
olika sétt. Bergh och Bjork (2012) visar att mammor till cancersjuka barn har avsevért lagre
KASAM én pappor, i synnerhet gillande hanterbarhet och meningsfullhet. Dessa skillnader 1
agerande skulle kunna bero pa deras olika formagor att hantera de krav som stills, vilket
darpa paverkar deras reaktioner. Trots dessa observerade skillnader, skildrar dock tidigare
forskning (Norberg et al., 2005) att det inte existerar ndgon signifikant skillnad mellan
mammor och pappor i deras hanteringsstrategier. Daremot observeras en korrelation mellan
fordldrarnas nivaer av angest och depression samt deras anvindning av olika
hanteringsstrategier; dar mddrar rapporterar hogre nivier av angest och depression jamfort
med faderna. Norberg et al. (2005) diskuterar kring mddrarnas ligre formaga att aktivt 16sa
problem samt i att finna hanterbarhet 1 situationen. Fider framhévs erhdlla hdgre nivier av
hanterbarhet och meningsfullhet, vilket grundas i deras aktiva formaga att l10sa problem samt
lagre nivaer av angest och depression ( Norberg et al., 2005). Bergh och Bjork (2012)
refererar dven till att fordldrar med hog KASAM finner det enklare att hantera sitt barns
cancersjukdom, trots stressnivan som for bada dr hog. Forfattarna anser det dirmed vara
tydligt att det existerar flera faktorer, och inte enbart faktorn kon, som péverkar hur fordldrar
navigerar genom sitt barns cancersjukdom. Det blir dérfor tankbart att fordldrar med hog
begriplighet dr bittre rustade for att konfrontera den nya livssituationen; att de darigenom
kénner sig mer kapabla att ta sig igenom samt paverka den nya verklighet som tillkommit. Det
bor dven pédpekas att litteraturstudien framst framhdvde modrarnas perspektiv, eftersom de
deltog i storre utstrackning @n faderna. Detta dr en svaghet, da det innebér att studiens resultat
inte ger en komplett bild av bada fordldrarnas erfarenheter, vilket begransar mdjligheten att

jamfora dem.

Det andra resultatet, som rorde det fordndrade fordldraskapet efter barnets cancersjukdom,
kan dven sittas i relation till annan forskning. Darcy et al. (2014) pévisar liknande, att manga
fordldrar upplever att deras fordldraskap fordndrats och sjukdomen tvingat in dem i en okdnd

roll. Fordldrar beskriver dessa fordndringar som traumatiska och svara att anpassa sig efter;
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det dr svart att kdnna igen sina barn fore och efter diagnos och behandling, samt att
vardagslivet fordndrats pa grund av sjukdomens krav (Darcy et al., 2014). Williams et al.
(2014) visar bland annat att det ofta innebér att fordldrar behover ga ned 1 arbetstid, far
forsdmrad ekonomi och behover forlita sig pd bidrag. Forankrat i de manga effekter som
barncancer har pa det fordndrade fordldraskapet, reflekterar forfattarna utifran ett
samhaéllsperspektiv. Det existerar dirmed stora behov samt krav pa samhallsresurser for att
fordldrarna ska kunna vara de primira vardgivarna for sitt barn, samtidigt som de sjilva far ta
ett kliv tillbaka frdn att bidra till samhéillet. Detta kan betraktas som en forlust for bland annat
samhéllsekonomin, med uteblivna arbetsinsatser och ekonomiska bidrag som nédgra av
konsekvenserna. Darcy et al. (2014) lyfter vidare att nagra fordldrar inte ldngre uppfattar sig
som experter pa sina barn och brottas ddrmed med upplevelsen av maktloshet, vilket paverkar
deras formaga att sétta granser for det sjuka barnet. Forankrat i KASAM, kan detta ses 1 ljuset
av begreppet meningsfullhet; da foréldrar som upplever forandringar i fordldraskapet kampar
med att hitta mening i den nya livssituationen. Sammanhanget kan tolkas vara hotat nér de
inte langre kinner igen sina barn, eller sig sjdlva i sin roll som fordlder. Ghorbani et al. (2022)
beskriver att fordldrar med en djup kénsla av meningsfullhet oftare r benédgna att vara mer
toleranta mot de utmaningar som foljer med att ta hand om ett sjukt barn, medan de med lag
KASAM ir mer sirbara. Aven begriplighet kan diskuteras utifrn det andra huvudfyndet
géllande flera fordldrars svarigheter att forstd samt hantera den nya verkligheten. Det kan
tdnkas att deras tidigare forestéllningar om sitt fordldraskap ifragasétts och att detta skapar en
forvirring, dirmed en bristande begriplighet for situationen. I ytterligare en studie (Van
Shoors et al., 2019) betonar dven flera fordldrar kédnslor av rddsla, sorg och maktldshet. De
beskriver fordldraskapet under barnets cancerbehandling som en komplex mix av kénslor {for
bada fordldrarna; en stark ansvarskénsla samtidigt som de kénner en stark oro for barnets
hélsa (Van Shoors et al., 2019). I andra studier pdpekar manga fordldrar vikten av att ha en
Oppen kommunikation med sitt sjuka barn om cancern, och uttrycker samtidigt en stor
osdkerhet kring hur och nér de ska ha dessa samtal (Pritlove & Dias, 2022). I Bjork et al.
(2004) studie framkommer dock att kénslan av normalitet och kontroll aterviande i stora drag
nér hela familjen efter ett tag anpassat sig till den nya, fordndrade verkligheten. Med ett
KASAM-perspektiv, tolkar forfattarna foregaende utifran begreppet hanterbarhet. Nir
forédldrar upplever att de har tillrdckliga resurser och formagor att hantera de utmaningar som
foljer med barnets cancersjukdom, uppfattas mgjligen tillvaron som mer hanterbar. Vid en

lagre kinsla av hanterbarhet existerar tinkbart en osdkerhet kring hur de ska anvinda
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befintliga resurser. Detta bygger pa Antonovskys (1991) beskrivning av hanterbarhet, som
innebér en persons uppfattning om att de besitter tillrdckliga resurser for att hantera de krav

som livet stiller pa dem.

Det tredje huvudfyndet frén litteraturstudien var att fordldrarna 1 hog grad ansdg det sociala
och emotionella stodet som avgorande for att kunna hantera den nya livssituationen. Detta
framkommer dven 1 Arruda-Colli et al. (2018), dar fordldrarna sjdlva rekommenderar andra
forédldrar att soka utomstaende stod, eftersom deras uppfattning av att det psykosociala stodet
hjélper en att forsta nér relationer stirks eller provas. I Lewandowskas (2022) studie, som
omfattar 800 fordldrar till barn med cancer, uppgav 91% att de kénde ett betydande behov av
emotionellt stod, medan 83% ansag att de behdvde mer information om sitt barns sjukdom
och prognos, och 77% framholl vikten av stod med vardagsfunktioner. Forankrat i KASAM,
kan socialt och emotionellt stod ddrmed ténkas bidra till att fordldrar erhaller fler resurser for
att hantera de krav som medfoljer, upplever en storre forstaelse for sin egen forméga i
situationen och att de darigenom kan forsta syftet med den situation de méter. Antonovsky
(1991) betonar att det blir enklare att paverka en situation genom att identifiera meningen med
den. Det externa stodet diskuteras vidare av Pritlove och Dias (2022), dar modrar till barn
med cancer belyser att behovet av externt stod dr som hdgst under perioder dd behandlingen
ar intensiv; vardagsarbetet blir svarare att slutfora under dessa perioder. Det sociala stodets
betydelse, mdjligheten att vara nira sina barn och att kunna vara hemma sa mycket som
mojligt, menas bidra till 6kad kénsla av hopp och normalitet (Angstrom-Brannstrom et al.,
2010). Overvigande beskrivs siledes stod som en viktig funktion. Fér att motverka ohilsa hos
fordldrarna, beskriver Socialstyrelsen (2016) det som viktigt att deras behov av stdd tidigt
uppmaérksammas av samhéllet. Fordldrar som erbjuds stod visar farre stressymtom och
upplever en forbéttrad hélsa. Att kombinera arbete med att ta hand om sitt sjuka barn kan vara
mycket kravande och dérfor dr det av vikt att stodet erbjuds 1 tid samt anpassas efter varje
enskild individ for att underlitta situationen och mojliggora en god hélsa och fortsatt arbete
(Socialstyrelsen, 2016). Bristande stod lyfts a andra sidan fram av bade modrar (Duran et al.,
2023) och fader (Archibald et al., 2021), dir deras sociala stod anses otillrackligt da det
vanligt forekommande att deras vénner tagit avstdnd sedan barnet insjuknat. Utifran begreppet
hanterbarhet, betraktar forfattarna det externa stodet vardefullt for att fordldrar enklare ska
kunna hantera de krav som cancersjukdomen medfor. Kénslan av hanterbarhet 6kar mgjligen

ndr fordldrar upplever att de har tillrackliga resurser och stod.
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Slutsats och kliniska implikationer

Syftet med litteraturstudien var att belysa forédldrars erfarenheter av att hantera sitt barns
cancersjukdom. Fordldrars erfarenheter priglas av starka kinslor, maktloshet och behovet av
att anpassa sig till en ny roll. Bdde mddrar och fader upplever intensiva emotioner, men
tenderar att uttrycka dessa pd olika sitt. Modrar dr mer 6ppna med sina kénslor och 16per
hogre risk for &ngest och depression, medan fader ofta kénner sig emotionellt isolerade och
vill visa sig starka. Kommunikation med det sjuka barnet och att dterfd en kénsla av
normalitet och kontroll &r centrala utmaningar 1 att hantera sitt barns cancersjukdom. Socialt
och emotionellt stod framgar avgorande for fordldrarnas hantering av situationen. Med
tillrackliga resurser och stdd okar kénslan av hanterbarhet och formagan att beméstra de
utmaningar som sjukdomen medfor. En stark kénsla av sammanhang och meningsfullhet
bidrar till att stidrka fordldrarnas tilltro till att klara av situationen och underlétta deras

anpassning.

Litteraturstudien skildrar att modrar och fader star infor olika behov fran sjukskoterskor och
ytterligare hélso- och sjukvardspersonal. Det framstar som grundldggande att hédlso- och
sjukvarden dr medveten om den komplexa problematik som barncancer innebér for fordldrar
och deras familjer, vilket bor beaktas bdde 1 vArdmotet och i samtalen kring vardagslivet. Det
observeras ett stort behov av dkat socialt och emotionellt stdd till fordldrar for att kunna
stodja dem genom hela sjukdomsprocessen. Forfattarna identifierar slutligen att befintlig
forskning huvudsakligen behandlar mddrarnas perspektiv, och vill ddirmed uppmuntra till
framtida forskning som fokuserar pé faders erfarenheter och upplevelser. Detta menas
foljaktligen kunna bidra till en mer heltdckande forstaelse av fordldrars upplevelser nér ett

barn drabbas av cancer.

Forfattarnas arbetsfordelning

Litteraturstudien har utforts i samarbete mellan forfattarna Charlotta Alstrém och Emma
Rydgren. Arbetsprocessen har préglats av diskussioner och ett gott samarbete vilket resulterat
1 konsensus och ddrmed en djupare forstéelse av innehéllet. I samtliga delar har forfattarna

samarbetat i enlighet med beskrivningen i metoden.
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