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Bakgrund: I Sverige insjuknar cirka 300 barn och ungdomar varje ar i nagon form av
cancersjukdom och cancer &r den vanligaste dodsorsaken for barn under 15 ar. Nar nagon i
en familj blir sjuk sa paverkar det hela familjen. Darfor handlar familjecentrerad
omvardnad om att se familjen som en helhet. Det innebér ett lidande att bli sjuk och
lidandet behéver hopp och mening for att kunna genomlidas. For att kunna ge bra vard till
barnen behdver vardpersonalen skapa ett bra samarbete med foraldrarna och fa foraldrarna
att vara delaktiga i omvardnaden. Genom kunskap om hur féraldrarna upplever sin situation
kan sjukskoterskor ge ett bra bemotande till dem. Syfte: Att beskriva hur foraldrar upplever
sin livssituation av att leva med ett cancersjukt barn. Metod: En litteraturéversikt baserad
pa internationell forskning fran aren 2010-2015. Bade kvalitativa och kvantitativa artiklar
har anvants. Resultat: Resultatet presenteras i tre olika 6vergripande teman; att uppleva
stod fran vardpersonal, att leva i vardagen och att finna kraft for att orka. Slutsats: Nar ett
barn drabbas av cancer paverkar den hela familjen och foraldrarnas liv vands upp och ner.
Alla aspekter paverkas; vardagslivet, familjelivet, parrelationen, arbetssituationen,
ekonomin och foraldrarnas fysiska och psykiska halsa. Foraldrarna kan behova stod fran
familj, vanner, arbetsplats, barnets skola, religion, hopp och fran sjukhuset for att kunna ta
sig igenom situationen. Sjukskaterskor kan genom att ge stod, information, samtal och
undervisning mota foraldrarna i deras lidande och hjalpa dem att finna hopp.

Sokord: cancer, parents, parents’ experiences, parents’ perspective, nurses, health care,
hospitalization, pediatric oncology
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INLEDNING

Cancer ar en sjukdom som drabbar barn éver hela varlden. De som paverkas utover barnet &r
foraldrarna och de som star familjen nara. Sjukvarden har erfarenhet av hur de ska behandla
och bemota barnen, men det krdvs dven att de kan se och mota foréaldrarna.

Vart intresse for amnet vacktes da vi under utbildningen motte foraldrar till sjuka och
cancersjuka barn. Vi sag dar hur viktiga foraldrarna var for barnets hélsa och omvardnad.
Foraldrarna var mycket involverade i barnets vard, till exempel observerades pa en
onkologisk avdelning att foraldrarna gav barnet mediciner samt tog hand om den basala
omvardnaden. Fragor vacktes hos oss om hur foraldrarnas vardagsliv ser ut med jobb, syskon
och socialt liv eftersom de spenderar mycket av sin tid pa sjukhuset.

Som sjukskaterskor vill vi kunna ge en god omvardnad till barnet och ur ett familjecentrerat
omvardnadsperspektiv behdver vi da dven se och ge omvardnad till foraldrarna. Darfor vill vi
med denna uppsats studera och sammanfatta forskning som beskriver hur foréldrar upplever
sin livssituation nar deras barn har cancer. Genom att forsta foraldrarnas situation kan vi
skapa forutsattningar for att ge dem trygghet, trost och hopp. Vi kan inte ge hopp om en séker
framtid for deras barn och familj, men vi kan hjélpa foraldrarna att klara av dagen och att se
en mening i livet trots det svara lidandet.

BAKGRUND

CANCER

Cancer ar ett samlingsnamn for 6ver 200 olika sjukdomar, eftersom vi har dver 200 olika
sorters celler som kan utvecklas till cancerceller. Beroende pa vilka celler som har blivit
cancerceller ger de upphov till olika symptom. Om till exempel cellerna i lungorna borjar
delas ohammat kallas det lungcancer och ger symptom av hosta eller heshet som inte sléapper
(Cancerfonden, 2013). | Sverige insjuknar cirka 300 barn och ungdomar varije ar i nagon form
av cancersjukdom och cancer &r den vanligaste dodsorsaken for barn under 15 ar. Barn och
ungdomar drabbas av andra former av cancer an vuxna gor. Cancern hos barn och ungdomar
karakteriseras av att den ar mer aggressiv och celldelningstakten &r snabbare. Idag dverlever
cirka 75 % av de cancerdrabbade barn och ungdomarna, till foljd av bra cancerbehandling.
Prognosforbéttringen har dock stannat av under det senaste decenniet. Uppkomsten av
barncancer &r okand men brukar ses som en storning av den normala utvecklingen. Till
skillnad fran vuxencancer har inte de yttre faktorerna lika stor roll. De genetiska faktorerna
har en storre roll (Ringborg, Henriksson, & Dalianis, 2008).

De vanligaste cancerformerna for barn och ungdomar kan delas in i olika grupper utifran
alder. Det finns typiska smabarnssjukdomar, andra sjukdomar ar vanligare i skolaldern och
andra i puberteten. Den vanligaste formen av cancer for barn och ungdomar ar leukemi, CNS-
tumorer samt lymfom. Leukemi debuterar oftast i forskolealdern och leder obehandlat inom
loppet av nagra manader till doden. Idag botas cirka 90 % av alla barn som lider av leukemi
(Ringborg et al., 2008). Symptomen varierar mellan olika diagnoser, barnets alder,
utvecklingsstadium samt sjukdomsbild. Oftast handlar det om lokala symptom fran den
kroppsdel dar tumoren befinner sig. Det &r vanligt, men inte lika tydligt som hos cancersjuka
vuxna, med ett nedsatt allméantillstdnd med feber, trotthet och viktnedgang. Symtom pa cancer



kan &ven vara avvikelser i barnets utveckling eller uppkomsten av oférklarliga symptom. Det
ar viktigt med en tidig upptackt och diagnostik (Garwicz & Kreuge, 2011).

Pediatrisk onkologi

Dagens cancerbehandling bestar av cytostatika ofta i kombination av kirurgi och/eller
stralbehandling. Denna behandling fungerar pa de flesta cancerformer. En kombination av bra
behandling, modern diagnostik, radiologi och laboratoriediagnostik har gjort att man har
kunnat differentiera olika sjukdomar i undergrupper och gett en individuellt utformad
behandling. Ett viktigt fokus forutom att bota cancern &r att i storsta man forsoka undvika
olika biverkningar och stympande kirurgiska ingrepp. Idag finns det manga olika insatser for
barn och ungdomar som drabbats av cancer. Det finns lekterapeuter, kuratorer och psykologer
som kan vara till stor hjélp och stéd (Ringborg et al., 2008). En kurator kan vara en viktig
kontaktperson och hjalpa till med att forse familjen med olika stodatgarder som finns
tillgangliga. Det kan handla om hjélp med sjukskrivning, foraldrapenning, vardbidrag,
hjalpmedel med mera (Garwicz & Kreuge, 2011). Det ar viktigt att barnet i sa stor man som
mojligt kan uppratthalla sin vardag genom att exempelvis fa traffa sina vanner, ga i skolan
och planera for framtiden. Detta ar nagot som inger hopp (Ringborg et al., 2008).

For att ge barnet en god omvardnad och behandling behover familjen medverka. De behéver
darfor fa information om bakgrunden till de medicinska atgarderna. Det &r viktigt att man
informerar bade barnet och foraldrarna och det ar nastan alltid bast att man informerar dem
samtidigt och att man sitter i en lugn miljo. Det &r bra om en sjukskéterska ar med under
lakarsamtalet sa att familjen kan véanda sig till sjukskoterskan med sina fragor nar lakaren har
gatt (Garwicz & Kreuge, 2011). En 6versiktsstudie av Aburn och Gott (2011) visade att det
var viktigt att det fanns ett bra samarbete vardpersonal emellan och att de arbetade mot ett
gemensamt mal som ett team tillsammans med familjen. Foraldrarna behévde hjélp och
information for att kunna ta hand om barnet efter sjukhusvistelsen. Sjukhuset behdvde redan
fran borjan av behandlingen fokusera pa att ge foraldrarna information och utbildning.
Familjen kunde fa en kontaktsjukskoterska, alternativt kunde avdelningens sjukskéterskor
stotta familjen infor overflyttningen till hemmet. Studien visade dven att foréldrarna behdvde
mycket tid for att ta in information och processa den nya situation och livskrisen som uppstod
vid sjukdomsbeskedet. De behdvde information under hela forloppet om behandling, diagnos,
prognos, egenvard, copingstrategier och hur cancern paverkar relationer och familjen (Aburn
& Gott, 2011).

FAMILJ

Nationalencyklopedin definierar en familj som “en liten grupp av ménniskor som hdr nira
ihop pa ett speciellt sitt” (Nationalenckyklopedin, 2009). Begreppet k&rnfamiljen med ett
heterosexuellt par som bas har fortfarande en normativ stéallning i samhallet och ses som ett
ideal. Idag varierar familjekonstruktionerna och det & omojligt att prata om en familj i
allmanna termer och forvénta sig att de ska se ut pa ett visst satt. Det finns manga olika
familjeformer forutom den sa kallade karnfamiljen, till exempel enféralderfamiljen,
sérbofamiljen, styvfamiljen, flergenerationsfamiljen och familjer med samkdnade foraldrar
(Broberg, 2009). Wright, Watson, Bell och Larsson-Wentz (2002) identifierar en familj som
individer som har starka emotionella band och en kansla av samhdrighet. Dessa individer har



ett stark msesidigt engagemang och tar del av varandras liv. Vardpersonalen behover lara sig
att inte ha en slentrianmassig forestéllning av hur en familj ser ut. | och med att familjer kan
se ut pa olika satt anvands hadanefter definitionen att en familj bestar av dem som de sjalva
sager sig besta av (Wright et al., 2002).

Foraldrar

Foraldraskapet kan kallas for det sista svara steget in i vuxenlivet och medfor for manga
foraldrar en krissituation. Da den allménna stressnivan okar kan foraldrarna uppleva att de
inte har de personliga resurser som behdvs for att klara av situationen och detta kallas inom
forskningen for foréldrastress. Psykosociala problem okar stressen och det finns ett dkat
samband mellan foraldrastress och depression. Daremot visar forskning att ett socialt stod
minskar stressen (Hwang & Wickberg, 2001). Att ha slakt och vanner som stod och forebilder
ar viktigt for nyblivna foraldrar, i synnerhet nar det uppstar problem och utmaningar. Att vara
foralder innebar en chans till stor personlig utveckling da det ar fullt av utmaningar och
prévningar (Kérner & Ahall, 2009).

Att bli foralder kan vara en mer eller mindre planerad handelse och nagot som innebér en stor
forandring. Samhaéllet har olika bilder och forvantningar forknippade med foraldraskap, om
friska barn och en lycklig familj. Nar dessa bilder rubbas och barnet blir sjukt upplever
foraldrar besvikelse och sorg och &ven oro for barnets framtid och 6verlevnad. Om detta
hander nar barnet ar mycket litet kan det leda till att foraldrarna har svart att knyta an till sina
barn och att det tar langre tid. Det &r viktigt att foréldrarna blir inbjudna att ta en aktiv del av
omvardnaden for att minska pa kanslor av osékerhet och framlingskap pa sjukhuset
(Ternstedt, 2014).

Familjecentrerad omvardnad

Familjecentrerad omvardnad ar baserad pa ett antal olika teorier och antaganden dar man
fokuserar pa familjen som en helhet under omvardnaden. Den utgar ifran att manniskor
paverkar och paverkas av andra manniskor. Varje situation och problem kan ses utifran olika
perspektiv och nar manniskor lyssnar pa varandras perspektiv skapas forutsattningar till att
hitta I6sningar pa problem. Manniskor behover reflektera éver sig sjalva for att fortsatta
utvecklas och alla bar pa olika inre styrkor och resurser som de inte alltid &r medvetna om att
de har (Benzein, Hagberg, & Saveman, 2014). Da nagot drabbar nagon i familjen paverkas de
andra ocksa (Benzein, Hagberg, & Saveman, 2012). Vardpersonal bar med sig manga olika
forestallningar om hur en familj ska och kan agera vid besked av en svar sjukdom. Dessa
forestallningar paverkar hur de beméter, tolkar, ser och vardar familjen. Da familjen far stod
gor det att de utvecklas i sin egenvard och blir delaktiga. Brister vardpersonalen i att ge stod
satts familjen i en beroendestéllning till sjukvarden och dess resurser (Wright et al., 2002).
Det behovs ett jamlikt samspel mellan hélso- och sjukvarden och familjen. Sjukskéterskan
behdver se och bedéma hur sjukdomen paverkar familjen och &ven hur familjens samspel
paverkar halsan (Wright, Leahey, Svanteson, & Larsson-Wentz, 1998). Ringborg et al.,
(2008) beskriver i sin bok nagra grundregler som man som vardpersonal ska folja vid kontakt
med en familj som drabbats av cancer. En av grundreglerna &r att varje framgangsrik kontakt
grundar sig i att fa patientens fortroende och en annan regel &r att patienten maste kanna sig
motiverad till behandlingen. Detta kan vara svart da behandlingen leder till haravfall, manga



blodprover, transfusioner, smartsamma undersokningar och i vissa fall stympande
operationer. Det &r viktigt att vinna ett fortroende hos foraldrarna och familjen som helhet da
dessa ofta fungerar som barnets ombud och talespersoner. Man far dock aldrig gldmma bort
barnet och kontakten med foréaldrarna far aldrig ersétta kontakten med barnet. Man maste vara
noga med att anpassa sin information sa att den blir begriplig for barnet. Ytterligare en
grundregel ar att aldrig forsoka lura barnet (Ringborg et al., 2008).

SJUKSKOTERSKANS ROLL

Sjukskoterskans kompetens sammanfattas av Socialstyrelsen (2005) inom fyra
huvudkategorier: omvardnadsteori och praktik, forskning, ledarskap och helhetssyn med ett
etiskt forhallningssatt. Angaende nérstaende skriver socialstyrelsen att sjukskoterskor ska
kommunicera med narstaende pa ett respektfullt och lyhort satt. De ska mojliggora optimal
delaktighet for de narstaende i omvardnaden genom att undervisa dem och se till att de har
forstatt given information. De ska dven undervisa och stddja narstaende for att framja hélsa
och motverka ohélsa (Socialstyrelsen, 2005).

Vardpersonalen kan ha svart att méta de emotionella behoven hos barn och ungdomar med
cancer. Trots avancerad och bra sjukvard skriver Barling, Stevens och Davies (2014) i en
studie med 26 familjemedlemmar, att vardpersonalen brast i att ta hand om de emotionella
behov som fanns. Det behdvs mer forstaelse for hur familjer till barn och ungdomar upplever
sjukhusvistelsen for att kunna ge en battre vard for bade kropp och sjél (Barling et al., 2014).

For att kunna ge bra vard till barnen behéver vardpersonalen skapa ett bra samarbete med
foraldrarna och en nara och langvarig relation (Klassen, Gulati, & Dix, 2012). Vardpersonalen
uttryckte att det fanns manga komplikationer som gjorde det svarare att samarbeta med
foraldrarna. Familjesituationen paverkade familjens behov av information, skilda foraldrar
kunde till exempel innebéra att vardpersonalen behdver ge dubbelt s3 mycket information.
Brak mellan foraldrarna, psykosociala och psykiska problem var andra aspekter. Det fanns
foraldrar som i sin frustration tog ut sin ilska pa vardpersonalen. Andra foraldrar var valdigt
tidskravande och detta skapade problem da personalen inte hann med 6vriga patienter pa
avdelningen. Problem uppstod &ven nar foraldrarna hade en annan syn pa vilken vard och
behandling barnet skulle fa nar man uttomt alla behandlingsalternativ och foraldrarna inte
kunde acceptera detta. Kommunikationen var ett omrade som manga beskrev som
komplicerat. Till exempel nér det fanns behov av tolkar eller nar foraldrarna var tystlatna var
det svart att kommunicera. Samt om foraldrarna hade svart att uttrycka sina behov, fragor och
onskningar. Manga i vardpersonalen beskrev att det var svart att behdva ge negativa besked
till foraldrarna om barnets prognos. Manga berattade &ven att det var oerhort givande nar det
uppstod en bra relation med foraldrarna och detta underlattande omvardnaden (Klassen et al.,
2012).

CALGARYMODELLEN

For att lattare forsta individerna inom en familj kan man se pa hur de interagerar med
varandra. Calgarymodellen &r en begreppsmodell som &r gjord av och utformad for
sjukskoterskor. Modellen som &r utformad for familjebeddmning och ar en flerdimensionell
och integrerad modell som grundar sig pa cybernetik, férandringsteori, systemteori och
kommunikationsteori. Da man gor en familjebedémning fokuseras den inte sa mycket pa
individerna i familjen utan pa interaktionen mellan samtliga personer i familjen. Man gor en



karta 6ver familjen for att fa en makrobedomning 6ver familjens resurser och problem.
Modellen bestar av tre huvudkategorier: strukturell, utvecklingsmassig och funktionell for att
kunna gora bedémningar pa microniva. Varje kategori har manga underrubriker som kan
anvandas om det kénns relevant for familjen man traffar (Wright et al., 1998).

Under den strukturella beddmningen finns tre aspekter som &r latta att undersoka i en familj:
de inre och yttre strukturerna samt kontext. Inre strukturen handlar bland annat om
familjesammansattningen, kon, rangordning och granser. For att enkelt kunna beskriva de inre
och yttre strukturerna anvander man ett genogram. Detta genogram visar pa ett enkelt satt hur
familjens kontakter ser ut och integrerar med varandra. Den yttre strukturen omfattar den
utvidgade familjen som kan besta av den biologiska familjen, slaktingar och de som har ett
kanslomassigt band till familjen. Gemensamt for dessa personer &r att de paverkar
familjestrukturen. En annan yttre struktur &r ett si kallat “storre system” som kan vara
organisationer, verksamheter eller socialtjansten med mera. Den utvecklingsmassiga
bedémningen har tre olika underkategorier; faser, uppgifter och bindningar.
Familjeutveckling &r ett paraplybegrepp som bestar av alla transaktionella
utvecklingsprocesser som har ett samband med familjens tillvéxt. Den funktionella kategorin
har tva underrubriker, instrumentell och expressiv. Instrumentell som innebér aktiviteter i det
vardagliga livet, och expressiv som handlar om olika typer av kommunikation,
problemldsning, olika roller i familjen, inflytande samt dvertygelser med mera (Wright et al.,
1998).

Calgary-modellen hjalper till att skapa en tydligare bild éver hur och varfor
familjemedlemmarna reagerar och hur de interagerar med varandra och omgivningen.
Beddmningen ger inte hela sanningen om familjen snarare kan sjukskoterskan forma ett
objektivt omdéme (Wright et al., 1998).

LIDANDE OCH HOPP

Manniskosynen inom vardvetenskapen har sin grund i en helhetsbild av ménniskan. Man ser
alla aspekter av en manniska, bade det kroppsliga, sjélsliga och det andliga. En helhetssyn av
manniskan innefattar aven att se ménniskans livsvilja, énskningar, kanslor, drdmmar och
hopp. Varje ménniska har olika behov, dar innefattas forutom fysiska behov éven
emotionella, kulturella, utvecklingsmassiga och andliga behov. En humanistisk vard fokuserar
pa att mota den unika manniskan med respekt och vordnad. | motet med den lidande
manniskan vagar man aven ge nagonting av sig sjalv (Eriksson, 2014).

“Lidandet foder en kiinsla av hoppldshet och lidandet behdver hopp for att kunna lindras. Vart
hopp &r bundet till en form av 6msesidighet av givande och tagande, av att hjalpa och bli
hjalpta, av att hopp i lidandet finns i vetskapen om att vi kan dvervinna lidandet endast genom
att lida. Det ger oss kanske mod att vaga gé in i lidandet” (Eriksson, 1994, s. 76).

Forskningen har visat att lidandet &r en kénsla av att tappa kontrollen och lidandet ar férenat
med skuldkanslor. Nar manniskor lider kan de tystna och ha svart att tala om sitt lidande med
andra och detta gor att de kanner sig isolerade fran andra manniskor. Genom att forsonas med
och forsoka hitta en mening och mojligheter i lidandet kan, ménniskan erfara hopp, lust och
gladje. Lidandet kan bli en process dar manniskan aktualiserar livsfragor och kommer
narmare sig sjalv (Wiklund Gustin, 2003). Lidandet i sig har ingen mening, men det kan



uppkomma mening genom att lidandet forenas med nagot meningsfullt (Eriksson, 1993).
Eriksson (1994) beskriver att lidandet praglas av tva kanslor, 6dmjukhet och bitterhet. Genom
att fokusera pa 6dmjukheten hjalper det méanniskan att vaga ga igenom, och forsoka kampa
mot lidandet istéllet for att uppslukas av det. Genom att hoppas att vi kan bli hjalpta och
hjalpa andra kan vi 6vervinna lidandet.

Medlidande

Medlidande handlar om att férsoka lindra nagon annans lidande. Barmhartighet och
medlidande hanger ihop och handlar om mansklighet, godhet och att ha en kénslighet for
andras smarta och lidande (Eriksson, 1994). Omvardnad handlar om att férsoka lindra
lidandet genom att lyssna, vara narvarande och visa medlidande. Genom att hjélpa personen
att satta ord pa sitt lidande kan vardaren hjalpa personen att forsonas med lidandet och inge
hopp (Wiklund Gustin, 2014).

PROBLEMFORMULERING

Varije ar i Sverige insjuknar cirka 300 barn i cancer. Trots att prognosen for barncancer har
forbattrats innebar detta fortfarande ett lidande for barnet och dess familj. Foraldrarna
tillsammans med vardpersonalen ansvarar for barnets omvardnad och vélbefinnande. Genom
att beskriva hur foraldrar till cancersjuka barn upplever sin livssituation kan sjukskéterskor fa
en battre forstaelse for foraldrarnas situation. Den 6kade forstaelsen kan underlatta motet med
foraldrarna och gora det lattare att se deras behov och ge dem omvardnad. Genom att hjalpa
foraldrarna kan man maéjliggéra en god omsorg till barnet.

SYFTE

Syftet ar att beskriva hur foraldrar upplever sin livssituation av att leva med ett cancersjukt
barn.

FRAGESTALLNINGAR

e Hur upplever foréaldrar till cancersjuka barn sin livssituation?
e Hur kan sjukskéterskor och annan vardpersonal mota och inge hopp till foraldrar med
cancersjuka barn?



METOD

En litteraturdversikt valdes for att fa en dvergripande bild av situationen i dagslaget. Detta &r
en metod som anvander bade kvalitativa och kvantitativa studier (Friberg, 2006a). Forst
valdes problemomradet foraldrar till cancersjuka barn ut. Darefter gjordes en bred sékning for
att se hur brett omradet var och for att bestaimma syfte och avgransningar. Syftet bestamdes
och darefter gjordes en Gvergripande sokning pa amnet foraldrar till cancersjuka barn som har
blivit diagnostiserade med cancer och ar under behandling (Friberg, 2006b). Kvalitativa
studier valdes for att fa fram foraldrars upplevelser och kvantitativa studier valdes for att fa
fram statistik som bekréaftade och kompletterade de kvalitativa berattelserna (Friberg, 2006a).

URVAL

Litteratursokningar gjordes pa databaserna CINAHL, Cochrane och PubMed. For att studera
situationen i dagslaget begransades sokningarna fran ar 2010- 2015 (Ostlundh, 2006). For att
fa artiklar som fokuserade p4 omvardnad lades begridnsningen “journal subset: nursing” till 1
en sokning. Sokord som anvéndes for att fanga syftet var: cancer, parents, parents
experiences, parents perspective, nurses, health care, hospitalization, pediatric oncology (se
bilaga I). Nagra studier kom med i ett flertal sokningar och nar detta hade skett avslutades
litteratursokningen (Friberg, 2006b).

Inklusionskriterier
Artiklar som behandlar:

o Foraldrar med barn upp till 18 &r under cancerbehandling
o Publicerade mellan ar 2010- 2015

o Peer rewieved

o Research articles

« Skrivna pa engelska

Exklusionskriterier
Artiklar som behandlar:

« Palliativ vard
o Foraldrar till avlidna barn

o Enbart barnets eller syskonens perspektiv

Abstracten granskades efter relevans till syftet och artiklar som inte stdmde 6verens med
inklusions- och exklusionskriterierna uteslots. Artiklar fran olika nationer valdes for att spegla



det mangkulturella samhéllet i Sverige. Dérefter valdes 24 artiklar ut for vidare granskning
utifran kvalitetsgranskningsfragor. Kvalitetsgranskning bestod av 14 fragor och kvalitén pa
artiklarna granskades utefter hur val artiklarna svarade pa dessa fragor (Friberg, 2006a). Tva
olika studier hade resulterat i flera artiklar. For att inte upprepa resultatet valdes bara en
artikel ut fran varje studie. Under granskningen framkom det att sex artiklar inte stamde
éverens med syftet och valdes darfor bort, trots god kvalité. En artikel valdes bort da den inte
var etiskt granskad. Efter kvalitetsgranskningen valdes 14 artiklar ut. Granskningsfragorna
gav aven en dvergripande bild om studiernas syften och resultat. De valda artiklarna
sammanstélldes i en tabell for att pa ett Gverskadligt satt visa bade studiernas syfte, metod,
resultat och diskussion (se Bilaga II).

DATAANALYS

I och med kvalitetsgranskningen sammanfattades varje studies resultat. Darefter jamfordes
alla artiklars resultat, och likheter och skillnader fastslogs. Utifran likheterna och skillnaderna
togs dvergripande teman/rubriker fram. Artiklarna lastes darefter var for sig och resultatet
delades in under de nya teman som kommit fram. Resultatet fran de olika artiklarna skrevs
ihop under de dvergripande temana. Allt resultat fran studierna kom inte med i resultatet i
litteraturGversikten da de inte stamde med syftet. Nar alla artiklarnas vasentliga resultat var
sammanstallt lastes texten igenom och kondenserades. Likheter och skillnader inom de olika
temana visades och kvantitativa och kvalitativa resultat sammanstalldes (Friberg, 2006a).

ETISKT RESONEMANG

| sjukskaterskans kompetensbeskrivning (Socialstyrelsen, 2005) star det att sjukskdéterskor ska
ha en helhetssyn med ett etiskt forhallningssétt. Alla artiklarna som valdes ut for denna
litteraturdversikt genomgick en kvalitetsgranskning dar en av granskningsfragorna var om det
fordes ett etiskt resonemang i studien. 13 artiklar var etiskt godkanda av en styrelse och en
artikel ndmnde inte att den var etiskt granskad, men foraldrarna hade gett sitt medgivande om
att vara med i studien. En bedémning gjordes att studien holl tillracklig etisk niva.
Forskningsetik har tva syften; att skydda tilltron till vetenskapen och att skydda méanniskors
integritet (Coster, 2014).



RESULTAT

Syftet med denna litteraturdversikt var att beskriva hur foraldrar upplever sin livssituation av
att leva med ett cancersjukt barn. Oavsett barnets cancerdiagnos och familjens sociala
bakgrund paverkades livet for hela familjen. Féljande teman uppkom i analysen av artiklarnas
resultat; att uppleva stod fran vardpersonal, att leva i vardagen och att finna kraft for att orka.

Att uppleva stéd fran Att leva i vardagen

vardpersonal

Familjen ® Nya prioriteringar

® Svarigheter och
utmaningar
e Paverkad ekonomi

* Information skapar

Foraldrarna
Det sjuka barnet
Syskonen

trygghet
*  Sjukskoterskans
& Negativa upplevelser

narhet ger trost
& och dolda kdnslor

Att finna kraft fér att orka

stid och hinder till stéd

i det sociala ndtverket

Stod fran andra
drabbade féraldrar

Tro och religion ger

hopp eller skuld

Figur: Oversikt &ver resultatet. Finna hopp i det svara

Visar att de olika delarna paverkar

familjen.

ATT UPPLEVA STOD FRAN VARDPERSONAL

Information skapar trygghet

Information var viktigt for fordldrarna och nar de ké&nde sig valinformerade kunde de k&nna
sig trygga trots att de hade kdnslor av osakerhet, emotionell stress och kaos. For att
upplevelsen av trygghet och hopp skulle inforlivas var det viktigt att ratt information gavs vid
ratt tidpunkt, under lugna forhallanden och béade skriftligt och muntligt (Bally et al., 2014;
Flury, Caflisch, Ullmann-Bremi, & Spichiger, 2011; Granek et al., 2014; Ringnér, Jansson, &
Graneheim, 2011; Schweitzer, Griffiths, & Yates, 2012). Direkt efter diagnosbeskedet
uttryckte foraldrarna att de inte var mottagliga for information och beskrev att de behdvde
mer information senare i forloppet (Flury et al., 2011; Ringnér et al., 2011). Foraldrar
upplevde att det var en svar period i bérjan av behandlingen och tiden pa sjukhuset.
Vardpersonalens sprak gjorde det svart for foraldrarna att forsta behandlingen. Allt eftersom
processen fortskred larde sig foraldrarna det medicinska spraket och detta underlattade for
dem (Schweitzer et al., 2012). | en studie berattade halften av foraldrarna att de hade svart att
forsta lakarnas vokabular (Njuguna et al., 2014). Innan sjukhusutskrivningen behovdes
sarskilt mycket information om medicinering och biverkningar da foraldrarna skulle skéta



omvardnaden av barnet i hemmet (Flury et al., 2011; Granek et al., 2014). Det var viktigt att
vardpersonalen anpassade informationen efter foraldrarna, repeterade vad de sagt, gav
information i sma doser och gav foraldrarna mojlighet att stilla “dumma fragor”. Detta gjorde
det lattare for foraldrarna att forsta och ta in informationen (Ringnér et al., 2011). Foraldrar
ville vara delaktiga i omvardnaden da detta gjorde dem sakrare och de kunde enklare
diskutera behandlingen (Angstrom-Brannstrém, Norberg, Strandberg, Séderberg, &
Dahlqvist, 2010).

Da foraldrarna inte upplevde att de fick den information de behdvde ledde detta till att de
kande sig som ovalkomna géster, uteldmnade och tjatiga. Till foljd av detta upplevde en del
foraldrar att de behovde vara pa sin vakt gentemot sjukvardspersonalen. De beskrev att de
hade onskat tid sjalva med vardpersonalen for att kunna stalla fragor nar inte barnet kunde
hora vad de sa (Ringnér et al., 2011). Njuguna et al. (2014) visade i en studie att flera av
foraldrarna kande att de behévde mer information och mer kontakt med lakarna. Manga
tvekade infor att stalla fragor nar lakarna var upptagna eller blev irriterade (Njuguna et al.,
2014). Vissa foréaldrar upplevde en misstro gentemot behandlingen (Taleghani, Fathizadeh, &
Naseri, 2012) medan andra kande att sjukvarden inte hjalpte dem tillrackligt snabbt och inte
tog foraldrarnas oro pa allvar (dos Santos Benedetti, Garanhani, & Sales, 2014). Vissa
foraldrar beskrev att de bytte lakare om de inte kénde att lakaren tog deras oro och barnets
symptom pa allvar (Flury et al., 2011).

Sjukskoterskans narhet ger trost

Det var positivt att ha en kontaktsjukskoterska som foraldrarna kunde stalla sina fragor till
(Ringnér et al., 2011). Ofta utvecklade foraldrarna en nara relation med sjukskoterskorna pa
avdelningen. Nér sjukskoterskorna gav extra tid for att leka med barnen och prata med
foraldrarna ledde detta till att foraldrarna inte kdnde sig 6vergivna och att de inte ensamma
hade huvudansvaret for barnet. Nar det fanns lekterapi pa sjukhuset var detta en trost for
barnet och gav utrymme for barn och foraldrar att ta en paus och att tanka pa annat
(Angstrém-Brannstrom et al., 2010).

ATT LEVA | VARDAGEN

Att fa vardagslivet att ga ihop for familjen var mycket komplext. Foraldrarna forsokte fa alla
familjemedlemmars olika aktiviteter och behov tillgodosedda. Foraldrarna var glada nar
barnet skrevs ut fran sjukhuset och vardades hemma eftersom det ledde till att hela familjen
kunde vara tillsammans igen (Flury et al., 2011). Férutom att ta hand om hushallsarbetet,
jobbet och andra saker behdvde foraldrarna nu aven varda ett svart sjukt barn och allt vad det
innebar (dos Santos Benedetti et al., 2014; Flury et al., 2011; Granek et al., 2014; Khoury,
Huijer, & Doumit, 2013; Taleghani et al., 2012). Barnets sjukdom paverkade dven syskonen
da foraldrarna inte kunde ge dem den tid de beh6vde med till exempelvis laxhjalp (Flury et
al., 2011; Granek et al., 2014; Khoury et al., 2013; Taleghani et al., 2012). Det fanns dven
syskon som misslyckades i skolan och manga syskon var svartsjuka pa det sjuka barnet.
Ibland uppstod rivalitet mellan syskonen da de friska syskonen fick mindre uppmarksamhet.
Rivaliteten blev ett problem for foraldrarna (Khoury et al., 2013). I en studie (Njuguna et al.,
2014) berattade foraldrarna att de hade mindre tid for de friska syskonen, att de var oroliga for
syskonens valmaende och att de kande sig skyldiga gentemot syskonen.
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Nya prioriteringar

Manga foraldrar forsokte fokusera pa de positiva aspekterna i livet och vara tacksamma for
vad de hade (Fletcher, 2011). Familjen fick nya prioriteringar och vad som tidigare varit
viktigt tappade nu sin betydelse (Fletcher, 2011; Flury et al., 2011; Schweitzer et al., 2012).
De kande ocksa att det var lattare att ta en dag i taget, leva i nuet och ta vara pa dgonblicken.
Detta underlattade att ta tag i nya problem som uppkom. Genom att inte prokrastinera kunde
familjen uppratthalla ett normalt familjeliv (Schweitzer et al., 2012). Familjen var en viktig
kalla till stod hos foraldrarna. Under sjukdomsperioden kom familjemedlemmarna ndrmare
varandra och familjen blev viktigare (Fletcher, 2011; Khoury et al., 2013; Angstrom-
Brannstrom et al., 2010). Sjukdomen drog vissa ndrmare sin partner och sina barn (Fletcher,
2011; Khoury et al., 2013). Att uppratthalla ett normalt familjeliv och se syskonen stotta och
ta hand om det sjuka barnet ingav trost (Flury et al., 2011; Angstrém-Bréannstrom et al.,
2010). Barnuppfostran bestod av en avvéagning mellan att ge det sjuka barnet vad de ville ha
och att sétta granser (Flury et al., 2011). En kvantitativ studie (Long et al., 2014) visade att
foraldrar hade en tendens att skdmma bort sitt sjuka barn mer an foéraldrar till friska barn. De
var ocksa mer oroliga 6ver barnets halsa, utveckling och framtid. De kunde &ven oroa sig for
att andra skulle ha fordomar om deras barn, och se pa dem annorlunda. Det fanns utdver detta
en oro dver att barnet skulle véaxa upp for fort. Overbeskydd och emotionell lyhérdhet skiljde
sig inte gentemot foraldrar till friska barn (Long et al., 2014).

Svarigheter och utmaningar

| samband med diagnosen beskrev foraldrarna att de fick ta avsked av sitt gamla liv och
tillampa en helt ny livsstil (Schweitzer et al., 2012). Det sjuka barnet behévde néstan
dygnetrunt- bevakning och det var vanligt att en av foraldrarna fick sova i samma rum som
barnet (Flury et al., 2011). Manga foraldrar fick ga ner i tjanst for att kunna ta hand om sitt
barn och for att hinna med alla nya uppgifter, resor och sjukhustider. De beskrev
omvardnaden av ett sjukt barn som ett heltidsjobb (Flury et al., 2011; Granek et al., 2014;
Taleghani et al., 2012). Om foréaldern var ensamstaende var det &n mer pafrestande att hinna
med allt (Granek et al., 2014). Vissa foréaldrar blev begrénsade till hemmet och deras kontakt
med véanner minskade, sarskilt nar barnet hade lagt immunforsvar (dos Santos Benedetti et al.,
2014; Flury et al., 2011; Khoury et al., 2013; Taleghani et al., 2012). Nagra foraldrar
berattade att deras aktenskap paverkades negativt eftersom de var oroliga och tog ut
frustrationen pa varandra (Khoury et al., 2013; Njuguna et al., 2014). Det kunde uppsta
slitningar i aktenskapet nar faderna arbetade och kéande sig splittrade mellan att ga till jobbet,
vara hemma och vara pa sjukhuset (Taleghani et al., 2012). En studie gjord av Hall (2010)
visade att man som upplevde stress 6ver att fortsétta jobba och tjana pengar aven upplevde ett
minskat emotionellt och praktiskt stod fran sina fruar. Dessa man upplevde ocksa mer angest.
Studien visade utdver detta att om ens partner var duktig pa att kommunicera upplevde
mannen eller hustrun ett storre emotionellt och praktiskt stod fran sin partner.

Paverkad ekonomi

Foraldrarna behévde ofta ga ner i tjanst eller sluta arbeta for att kunna ta hand om sitt sjuka
barn och detta innebar negativa konsekvenser for ekonomin (Flury et al., 2011; Granek et al.,
2014; Khoury et al., 2013). Det var svarare for ensamstaende foraldrar, eftersom de endast

11



hade en I6n. Vissa foraldrar var nara att komma pa obestand och manga var oroliga for att bli
av med boendet da de hade svart att betala hyran. Foraldrarna kunde tvingas soka
valgdérenhetsorganisationer for att fa mat och klader (Granek et al., 2014). Aven om barnet
hade tva foraldrar var det svart med ekonomin och nagra foraldrar berattade att de fick skara
ner pa olika kostnader for att klara av ekonomin (Khoury et al., 2013). En kenyansk studie
(Njuguna et al., 2014) visade att manga av de tillfragade foraldrarna fick ekonomiska
svarigheter och skuldsatte sig. Vissa foraldrar fick salja sina tillhérigheter for att klara
ekonomin och manga fick ekonomiskt stod fran sina vanner, slaktingar eller sin forsamling.
De kunde dven ha svart att ta sig till sjukhuset eftersom det Iag langt bort och resan var dyr.

Negativa upplevelser och dolda kéanslor

Att fa en cancerdiagnos vander upp och ner pa livet och manga foraldrar var ledsna, oroliga,
chockade och desperata. Fordldrarna hade svart att forsta varfor just deras barn drabbats och
de led tillsammans med sina barn (Bally et al., 2014; dos Santos Benedetti et al., 2014; Flury
etal., 2011; Granek et al., 2014; Khoury et al., 2013; Schweitzer et al., 2012; Angstrém-
Brannstrom et al., 2010). En kvantitativ studie av Njuguna et al. (2014) visade att nagra
foraldrar kande hoppléshet, var deprimerade och ett fatal skamdes (Njuguna et al., 2014).
Under svara perioder upplevde foréaldrar upprepade ganger angest, nedstamdhet, radsla,
skyldighet och sjalvomkan (Bally et al., 2014; Granek et al., 2014; Khoury et al., 2013).
Foraldrarna kande sig skyldiga 6ver att inte ha kunnat géra nagot for att forhindra och skydda
barnet fran att drabbas av cancer (Khoury et al., 2013; Taleghani et al., 2012). Negativa tankar
som handlade om att forestélla sig det vérsta tankbara scenariot att barnet skulle do och oro
Over att barnet led under behandlingen var vanliga (Bally et al., 2014; dos Santos Benedetti et
al., 2014; Granek et al., 2014; Taleghani et al., 2012). Att leva med ovisshet dver framtiden
gjorde att foraldrarna standigt var oroliga (dos Santos Benedetti et al., 2014; Khoury et al.,
2013).

Forutom den psykiska hélsan sa paverkades aven foraldrarnas fysiska halsa negativt da de
hade svart att sova, ata och motionera (Granek et al., 2014). Foraldrar uttryckte att nar barnet
fick diagnosen stdngde de ute sina kénslor och rédslor for att kunna hjalpa barnet att hantera
situationen (Ringnér et al., 2011; Angstrém-Brannstrém et al., 2010). Det var vanligt att
foraldrar fornekade diagnosen for sig sjalva for att slippa tanka pa att deras barn kunde do
(Schweitzer et al., 2012). En kvantitativ studie gjord av Lindahl Norberg, Péder och von
Essen (2011) visade att fler kvinnor &n man undvek att tanka pa sitt barns sjukdomsdiagnos.

ATT FINNA KRAFT FOR ATT ORKA

Stdd och hinder till stod i det sociala natverket

Foraldrar upplevde stor tacksambhet till de natverk av méanniskor som samlades runt dem
under den svara tiden. Foraldrarna upplevde det ibland som 6vervaldigade nar for manga
manniskor ville hjalpa dem. (Fletcher, 2011; Schweitzer et al., 2012). Det var viktigt att ha
stod fran det sociala natverket, vanner och sléakt (dos Santos Benedetti et al., 2014; Flury et
al., 2011; Angstrom-Brannstrom et al., 2010). Halls (2010) kvantitativa studie visade att
kvinnor som upplevde ett bra socialt stod led av mindre angest.
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Att ha kontakt med andra manniskor hjélpte att halla hoppet vid liv. Féraldrarna kande stod
och trygghet fran familj, vanner, kollegor och sjukvardspersonal (Bally et al., 2014; Fletcher,
2011; Njuguna et al., 2014). Det sociala natverket kunde forse foraldrarna med bade praktiskt
och emotionellt stod. Det praktiska stodet kunde besta i att ta hand om de friska syskonen
eller att handla och laga mat (Flury et al., 2011; Angstrém-Brannstrém et al., 2010). Att
uppleva stod fran sin arbetsplats och det sjuka barnets skola minskade foraldrarnas oro (Flury
etal., 2011; Schweitzer et al., 2012; Angstrém-Brannstrém et al., 2010). Emotionellt stod
handlade om att kunna ha nagon att prata med och ndgon som visade att de fanns dar och
alskade dem. Foraldrarna beréttade att under barnets sjukdomstid fick de en uppfattning om
vilka som var deras verkliga vanner (Fletcher, 2011). Det fanns dven foraldrar som inte fick
tillrackligt med socialt stod och de kande att ménniskor undvek dem (Taleghani et al., 2012).
Njuguna et al. (2014) visar i en studie att i Kenya undvek en del manniskor familjen relaterat
till barnets cancer. Mer an halften av foraldrarna beskrev att de hade upplevt att manniskor i
deras nérhet trodde att barnet var forhaxat (Njuguna et al., 2014). Taleghani et al. (2012)
beskriver i sin studie fran Iran att foraldrarna frivilligt isolerade sig fran andra manniskor da
det i Iran &r en vanlig uppfattning att cancer ar en smittsam sjukdom. De beskrev dven att
detta paverkade barnen som inte kunde leka med andra barn. Detta forsokte modrarna
kompensera fér genom att leka med dem.

Stod fran andra drabbade foraldrar

Att lara sig av andra familjer pa avdelningen i samma situation, och att dela med sig av sina
erfarenheter var nagot positivt. (dos Santos Benedetti et al., 2014; Fletcher, 2011; Flury et al.,
2011; Ringnér et al., 2011). Njuguna el al.(2014) visade i en studie att de flesta av foréldrarna
fick emotionellt stod fran andra foraldrar pa avdelningen. Foraldrarna upplevde ett nara band
med dem da de gick igenom liknande svarigheter. Det var viktigt for dem att lara sig och fa
information av andra foraldrars erfarenheter. Detta var sarskilt viktigt nar sjukvardspersonalen
var upptagen och inte gav dem tillrackligt med information. Daremot tyckte manga att rad
fran vardpersonalen var mer vardefullt &n rad fran andra foraldrar (Njuguna et al., 2014). Om
ett barn fran en annan familj fick recidiv upplevde manga att de undvek att fraga om rad fran
den familjen. Barnets sjukdomsrecidiv ledde till oro for andra familjer (Ringnér et al., 2011).
Att se andra barn ma daligt och bli samre kunde fa foraldrarna att tappa hoppet och tanka att
det kunde hénda deras barn (dos Santos Benedetti et al., 2014; Taleghani et al., 2012). Att fa
prata med andra familjer pa avdelningen som delade liknande erfarenheter och problem,
gjorde att foraldrarna kunde ké&nna sig ett steg fore och detta ingav en kénsla av lattnad och
minskad angest (Fletcher, 2011; Flury et al., 2011; Ringnér et al., 2011; Taleghani et al.,
2012; Angstrém-Bréannstrém et al., 2010).

Tro och religion ger hopp eller skuld

De som hade en gudstro fick stdd av detta, vilket gav dem en fortréstan om att allt skulle bli
bra (Schweitzer et al., 2012; Taleghani et al., 2012). De som hade en tro satte sitt hopp till
Gud och de som inte trodde satte sitt hopp till lakarna (Bally et al., 2014). Foréldrar beskrev
att de kunde kanna sig frustrerade 6ver sjukvarden och att de istallet hoppades pa ett
gudomligt helande for sitt barn (Taleghani et al., 2012). Nar foraldrar hade en tro pa en hogre
makt och nér de trodde att allt hande pa grund av en storre mening kéandes situationen mer
hanterbar (Fletcher, 2011; Khoury et al., 2013; Schweitzer et al., 2012). En studie gjord i
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Kenya visade att de flesta av fordldrarna hade anvént andlig eller religiés hjalp som
komplement till behandlingen. En del trodde att det var deras 6de att deras barn hade fatt
cancer. Manga trodde att det var en forbannelse dver familjen fran en évernaturlig kraft, andra
trodde att det var en forbannelse fran nagon annan eller fran héxkraft. Ett fatal trodde att
cancern var ett straff fran Gud (Njuguna et al., 2014).

Vilken syn foraldrarna hade pa Gud paverkade deras syn pa situationen. Nagra trodde att Gud
var en hogre makt som kunde utféra mirakel (Khoury et al., 2013; Schweitzer et al., 2012)
och som arbetade for varje individs basta. Andra sdg Gud som en franvarande makt som
kontrollerade allt och det enda de kunde gora var att acceptera situationen som den var
(Khoury et al., 2013). Nagra foraldrar sag barnets cancer som en konsekvens av deras egna
synder och som ett straff fran Gud. De fragade sig varfor deras barn behovde lida istéllet for
dem sjalva (Taleghani et al., 2012).

Finna hopp i det svara

| den svara tid som foraldrarna befann sig i var hoppet vasentligt. Det ingav kraft och styrka
och hjalpte foraldrarna att kunna ge sitt barn trygghet. Hoppet kunde pendla fran dag till dag
och ju fler manniskor som omgav foréldrarna med hopp, desto lattare var det att kdnna hopp
(Bally et al., 2014).

Information om behandlingen som hade visad positiv effekt, hjalpte foraldrarna att kanna
hopp, (Bally et al., 2014; Fletcher, 2011; Ringnér et al., 2011; Angstrém-Brannstrém et al.,
2010). Detta stamde &ven om behandlingsplanen innebar begransningar for foraldrarna och
familjen (Bally et al., 2014). Det var viktigt att foraldrarna kande att de litade pa
vardpersonalens kompetens och att de gjorde sitt basta. Nar foraldrarna sag att behandlingen
gick bra minskade kanslorna av kaos och kanslorna av hopp 6kade (Angstrém-Brannstrom et
al., 2010). I en studie fann man att alla foraldrar hade accepterat sjukdomen och de flesta
kénde sig optimistiska (Njuguna et al., 2014). Nar foraldrarna sdg andra barn som hade det
svarare an deras, bidrog detta till att de kunde satta sitt eget barns hélsa i perspektiv och
darmed vaga planera for framtiden (Ringnér et al., 2011; Schweitzer et al., 2012; Taleghani et
al., 2012). Att fa se hur andra barn blev béttre ingav hopp om att behandlingen fungerade och
att sjukdomen kunde bli besegrad (Angstrom-Brannstrom et al., 2010). Foéraldrar beskrev, att
efter all hjalp och stod som de hade fatt, ville de hjalpa andra familjer i samma situation och
ge tillbaka nagot till samhéllet (Fletcher, 2011; Ringnér et al., 2011; Schweitzer et al., 2012).
Né&r barnen hade en bra installning, mycket energi och k&mpade emot sjukdomen gav detta
foraldrarna mod, trést och hopp (Flury et al., 2011; Angstrom-Bréannstrom et al., 2010). Det
var barnets psykiska och fysiska valmaende som paverkade familjen mest, och inte familjens
begransningar (Bally et al., 2014). Att vara hemma hos familjen ingav hopp till foraldrarna
om att det en gang skulle bli som vanligt (Angstrém-Brannstrom et al., 2010). Féraldrarna
fick en ny syn pa vad som menades med familjelycka efter att barnet fatt sin diagnos. Lycka
hade inte alltid att géra med stora framsteg och mal utan kunde komma fran vardagliga
framsteg (Schweitzer et al., 2012).

Under den svara tiden av ovisshet, stress och oro hjalpte hoppet fordldrarna att tanka
meningsfullt, realistiskt och planera infor framtiden. Hoppet agerade som en inre guide och
kunde fa dem att véaxa som personer. Genom att forbereda sig pa det vérsta kunde foraldrarna
hoppas pa det basta. Detta gjorde att de kunde hantera situationen om den blev valdigt svar.
Rédslan att nagon gang mista sitt hopp fanns ofta hos foraldrarna. Att mista sitt hopp var som
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att forlora hoppet om barnet och familjens framtid. Darfor vagade de aldrig tillata sig att mista
sitt hopp. For att kunna hoppas pa framtiden var det viktigt att acceptera barnets cancer,
behandlingen och chocken 6ver cancerbeskedet. For att kunna acceptera behdvde foraldrarna
fa ifragasatta livet, deras tro, diagnosen, rattvisan éver sin situation och att tycka synd om sig
sjalva. Nar de accepterat sin situation kunde de fullt ut koncentrera sig pa sitt barn och resan
de nu hade framfor sig (Bally et al., 2014).
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DISKUSSION
METODDISKUSSION

Sokningar pa ordet ”parents” gav framst resultat om modrar. Litteraturdversiktens syfte var
att studera foraldrars upplevelser och darfér hade det varit intressant att se mer av faders
perspektiv. Under litteratursokningen kom det fram att mddrar och deras upplevelser var
overrepresenterade inom forskningen pa omrade, och darfor blev deras perspektiv aven
Overrepresenterade i denna litteraturéversikt. I kommande forskning hade det varit intressant
att studera faders upplevelser av att ha ett cancersjukt barn.

Studierna var utforda i manga olika lander och fran olika varldsdelar och valdes for att ge en
évergripande bild. Generella slutsatser, som &r oberoende av land och kultur kan &nda tas ut
da foraldrar upplever liknande erfarenheter da deras barn drabbas av cancer. Om
inklusionskriterierna istallet hade varit att studierna skulle vara utférda i Norden eller i
Europa hade resultatet eventuellt kunnat ge mer for praxis i Sverige. Da Sverige &r ett land
med stor immigration kandes det dock relevant att fa en bild dven fran andra lander. Daremot
kan studierna ha gett ett missvisande resultat da foraldrarna kom fran annorlunda
omstandigheter och kulturer. Till exempel berattade foraldrar att de hade svart att ta sig till
sjukhuset da de bodde véldigt 1angt bort. Detta kan vara applicerbart i delar av Sverige men
inte dverallt. Den ekonomiska aspekten var ocksa olika for olika lander. Sverige ar ett land
med ett socialt skyddsnat och familjer kan fa ekonomiskt stod fran staten. Darfor paverkas
foraldrarnas ekonomi i mindre utstrackning i Sverige &n i andra lander.

Halsosynen i de olika landerna sag olika ut och detta kan ha paverkat resultatet. Vi har kunnat
tolka resultatet pa ett annat satt an det ursprungligen var menat. Detta ar alltid en risk nar man
laser och sammanstaller tidigare forskning, séarskilt kvalitativ forskning.

RESULTATDISKUSSION

| denna resultatdiskussion lyfts fem olika omréaden; information, tid och kommunikation, att
mota lidande, vardande samtal, synen pa religion och hélsa, och familjecentrerad omvardnad
med hjélp av Calgary-modellen. Dessa omraden valdes ut for diskussion da det ar omraden
dar sjukskoterskor behdver mer kunskap.

Information, tid och kommunikation

I sjukskaterskans kompetensheskrivning (Socialstyrelsen, 2005) star det att sjukskoterskan
ska kommunicera med nérstaende pa ett respektfullt och Iyhort satt. Hen ska aven mojliggora
optimal delaktighet i omvardnaden genom att undervisa och se till att patienterna och de
narstaende har forstatt given information. Studier visar darfor att sjukskaterskor ibland lyckas
och ibland misslyckas med detta. Bade studier som beskrev vardpersonalens och foraldrarnas
perspektiv visade att det var positivt nar det uppstod en bra relation mellan féréldrar och
vardpersonal (Klassen et al., 2012; Angstrom-Bréannstrom et al., 2010). Féraldrar uttryckte att
det var positivt med en kontaktsjukskoterska (Ringnér et al., 2011) och att de fick mycket tid
med lakaren for att kunna stélla sina fragor och delge sina tankar och funderingar (Njuguna et
al., 2014). Om en sjukskoterska var med vid lakarsamtal kunde foraldrarna stélla sina fragor
och funderingar till sjukskéterskan efterat (Garwicz & Kreuge, 2011). Andra positiva aspekter
var lekterapi (Angstrém-Brannstrém et al., 2010), att prata med andra féréldrar i liknande
situation (dos Santos Benedetti et al., 2014; Fletcher, 2011; Flury et al., 2011; Njuguna et al.,
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2014; Ringnér et al., 2011), att fa vara delaktiga i omvardnaden (Angstrém-Brannstrom et al.,
2010) och att vardpersonalen anpassade sitt sprak och sin information efter foraldrarna (Bally
etal., 2014; Flury et al., 2011; Granek et al., 2014; Njuguna et al., 2014; Ringnér et al., 2011,
Schweitzer et al., 2012).

Nar foraldrar mottes av sitt barns cancerbesked uppstod en krisreaktion och manga beskrev att
de inte var mottagliga for information under den forsta tiden (Flury et al., 2011; Ringnér et al.,
2011). Samtidigt sager Aburn och Gott (2011) att det var viktigt att foraldrarna borjade fa
utbildning om barnets sjukdom och kommande vard i hemmet sa fort de kom in pa sjukhuset
(Aburn & Gott, 2011). Detta visar pa att sjukvardspersonalen saknade forstaelse for
foraldrarnas situation. Det var svart for vardpersonalen att kommunicera med foraldrarna om
de var tystlatna och hade svart att uttrycka sina fragor och behov. Vardpersonalen beskriver
att foraldrar kunde vara svara att samarbeta med. De beskrev att foraldrarna ibland var
brakiga, arga, kravande och tog mycket tid fran personalen (Klassen et al., 2012). Ringnér et
al. (2011) beskriver, fran foraldrarnas perspektiv, att de kande sig pa sin vakt mot
sjukvardspersonalen nar de inte fick tillrackligt med information och att de upplevde sig som
tjatiga. Ternstedt och Norberg (2014) beskriver att det ar viktigt att féraldrarna blev inbjudna
att ta en aktiv del av omvardnaden for att minska pa kanslor av osékerhet och framlingskap pa
sjukhuset. Foraldrar fran studien av Njuguna et. al. (2014) beskriver att de hade stor respekt
for vardpersonalen och framst ldkarna och darfor inte vagade stélla sina fragor. Eriksson
(1994) beskriver att genom att utdva makt 6ver en patient eller narstaende kan vardpersonalen
orsaka lidande for andra. Det finns indirekt och direkt maktutévning. En form av
maktutdvning &r att inte se, rakna med eller ta den andre personens oro pa allvar, vilket far
den drabbade att kanna sig maktlos (Eriksson, 1994). Detta var nagot som foraldrarna
upplevde (dos Santos Benedetti et al., 2014; Njuguna et al., 2014).

Att mota lidande

Sjukskoterskan behdver bekréfta patient och narstaende i deras lidande. Samtidigt ska hen
forsoka uppmuntra och starka dem som personer istallet for att forstarka passiviteten som kan
uppkomma i lidandet. Det &r viktigt att de som lider forsdker acceptera situationen istallet for
att fly fran den (Wiklund Gustin, 2014). Resultatet visade att foraldrar ibland stangde ute sina
kanslor och radslor for att hjélpa sina barn att hantera situationen. Féraldrarna fornekade
ibland diagnosen for sig sjélva for att undvika att tanka pa jobbiga saker och pa sa sétt
undvika lidandet (Ringnér et al., 2011; Schweitzer et al., 2012; Angstrém-Brannstrém et al.,
2010). Foraldrarna led av psykisk ohélsa och var ledsna, oroliga, desperata och chockade
(Bally et al., 2014; dos Santos Benedetti et al., 2014; Flury et al., 2011; Granek et al., 2014;
Khoury et al., 2013; Schweitzer et al., 2012; Angstrém-Brannstrém et al., 2010). De beskrev
aven att de skamdes, hade angest, kande sig skyldiga och upplevde sjalvomkan (Bally et al.,
2014; Granek et al., 2014; Khoury et al., 2013; Njuguna et al., 2014). Vardpersonalen kunde
ha svart att mota de emotionella behoven hos patienterna och deras familjer (Barling et al.,
2014).

Sjukskoterskan behdver visa medlidande vilket innebdr att ha mod att berdras av den andres
lidande utan att sjalv bli 6vervéldigad (Wiklund Gustin, 2014). Eriksson (2014) beskriver att i
motet med en lidande méanniska maste man visa respekt och vordnad och vaga ge nagot av sig
sjalv (Eriksson, 2014). Genom att finnas dar, uppmuntra, trosta, vara arlig och férmedla hopp
och ocksa dela hoppldsheten kan sjukskéterskor hjalpa till att lindra lidandet (Eriksson, 1994).
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For att skydda sig fran att 6vervaldigas av den andres lidande kan sjukskoterskan distansera
sig fran den som lider. Det ar viktigt att sjukskoterskan har en formaga att ta hand om sina
egna kanslor och funderingar pa ett konstruktivt satt. Medlidandet far inte bli utmattande sa
att sjukskoterskan kanner maktléshet i den andres lidande (Wiklund Gustin, 2014).

Vardande samtal

Ett flertal foraldrar upplevde angest (Bally et al., 2014; Granek et al., 2014; Khoury et al.,
2013; Njuguna et al., 2014). Moxnes (2001) skriver om vad angest ar och hur det kan vandas
till nagot positivt. Man far angest 6ver att misslyckas eller att tanka pa att misslyckas, och
&ngesten ar darfor en av véra viktigaste motivationskallor. Angest ar en drift som ger oss
energi och far oss att prestera om vi lyckas att vanda energin fran oss sjalva till utmaningen,
uppgiften (Moxnes, 2001). Ett flertal studier beskriver foraldrar som har fatt positiva
upplevelser ur den svara situationen. De beskriver att de kom narmare sin familj, sina barn
och sin partner och fick nya prioriteringar. Andra beskrev att de ville ge tillbaka och gora
nagot gott for samhallet (Fletcher, 2011; Flury et al., 2011; Khoury et al., 2013; Ringnér et al.,
2011; Schweitzer et al., 2012; Angstrom-Brannstrom et al., 2010). For att hjalpa den som
lider kan sjukskoterskan anvanda sig av samtalsredskapet ”det vardande samtalet”. | samtalet
kan sjukskdéterskan genom att vara narvarande och lyssna, fa foraldern att satta ord pa sitt
lidande och vad det leder till. Sjukskdterskan kan genom att visa medlidande och inte vara for
snabb med att trosta hjalpa foraldrarna att strukturera upp sin beréattelse. Foraldrarna kan pa sa
satt identifiera och mota sina tankar och kanslor. Sjukskoterskan kan slutligen hjélpa
foraldrarna att se en mening i livet trots lidandet. Detta hjalper dem att leva vidare trots en
forandrad livssituation. Hon gor detta genom att vara lyhord infor foralderns livsvarld och
haller tillbaka sina egna tolkningar (Wiklund Gustin, 2014). Bally (2014) bekréaftade detta och
beskrev att det var viktigt att féraldrarna accepterade barnets sjukdom. For att kunna
acceptera behovde foraldrarna fa ifragasétta situationen och aven fa sorja. Nar foraldrarna
hade accepterat situationen kunde de tanka framat och fullt ut vara narvarande (Bally et al.,
2014).

Religion och syn pé hélsa

Sverige & omnamnt som ett av vérldens mest sekulariserade lander (Andersson & Sander,
2009). Sverige har idag 6ver 1,500 000 personer med ursprung fran ett annat land (SCB,
2011). Darfor finns det i dagens Sverige en stor mangfald av etniciteter, sprak och religioner
(Sachs, 2009). Sverige har gatt fran att vara ett relativt homogent land till att bli ett
mangetniskt och mangreligiost land. Detta har lett till att samhéllet blivit mer medvetet om
vikten av att ha kunskap om religion (Andersson & Sander, 2009).

Olika méanniskor har olika syn pa orsaken till sjukdom och varfor den drabbar mig, min familj
eller mitt barn. Slutsatsen om orsaken beror pa manniskors bakgrund, ideologi, erfarenheter
och kunskap. Inom véstvérlden brukar man ha en psyko- eller somatisk forklaringsmodell till
sjukdomsorsaken. Det finns afrikanska samhallen dar man forklarar orsaken till sjukdomen
utanfér kroppen och dér man inte ser manniskan som en individ utan som en del av en grupp.
Man soker darfor orsakerna till sjukdomen inom gruppen eller utanfor gruppen.
Sjukdomsorsaken kan darfor forklaras som héxeri eller “det onda 6gat”, istillet for virus eller
bakterier. De fragar sig i vilka relationer det finns problem for att hitta orsaken till sjukdomen.
I dessa kulturer forsoker man att kartlagga relationer till doda anféder for att kunna ge en
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relevant behandling, da man tror att de doda kan vara orsaken till sjukdomen (Sachs, 2009).
Studien fran Kenya (Njuguna et al., 2014) bekraftar denna bild da éver halften av foraldrarna
trodde att cancern var en forbannelse éver familjen som gatt i arv fran forfaderna (Njuguna et
al., 2014). Den medicinska forskningen i vastvéarlden har borjat intressera sig for genologi,
vilket innebar att soka efter genetiska orsaker till sjukdomar hos familj, slékt och anfader.
Antropologen Sachs ser en koppling mellan den nya riktningen som den vésterlandska
medicinska forskningen tar i sokandet efter sjukdomsorsaker och den syn som forekommer i
delar av Afrika (Sachs, 2009).

Andlighet &r en realitet for manga manniskor och nagot som vardpersonalen behover forhalla
sig till, sarskilt ur ett holistiskt vardperspektiv (Lundmark, 2014). Eriksson (2014) beréttar att
man maste se pa manniskan som en helhet och bemoéta alla delar, dven de sjélsliga och
andliga. Resultatet visade i studier fran Kenya (Njuguna et al., 2014), Iran (Taleghani et al.,
2012), Libanon (Khoury et al., 2013), Kanada (Fletcher, 2011) och Australien (Schweitzer et
al., 2012) att tron pa Gud ar nagot vasentligt som paverkade sjukdomsupplevelsen och
sjukdomsbilden. Foraldrar uttryckte att sjukdomen var ett straff fran Gud (Njuguna et al.,
2014; Taleghani et al., 2012) eller att tron pd Gud hjalpte dem att hitta en mening i
situationen. Manga kéande stéd och trost fran sin religion (Fletcher, 2011; Khoury et al., 2013;
Schweitzer et al., 2012). Ett sétt att lindra en annan manniskas lidande &r att stodja personen i
hans eller hennes tro (Eriksson, 1994). Det finns dven i Sverige en uppfattning om att tro och
religion kan hjalpa manniskor att hitta en mening i sin sjukdom. Inom sjukvarden finns ett
begrepp som heter “andlig omvérdnad” vilket innebar att underlitta for patienten att uttrycka
sina existentiella fragor och leva ut sin andlighet. Detta gér man genom att hitta lampliga
omvardnadsatgarder som handlar om att skapa rum for andlighet, medmansklighet och
trygghet. Att skapa rum for andlighet kan till exempel innebara att formedla kontakt med en
prast eller att visa respekt och lyhérdhet. En grundfoérutsattning inom andlig omvardnad ar
omsesidig respekt i relationen mellan vardare och patient (Lundmark, 2014).

Familjecentrerad omvardnad med hjalp av Calgary-modellen

Genom att anvéanda sig av familjecentrerad omvardnad kan sjukskoterskan hjélpa familjer.
Familjecentrerad omvardnad hjalper sjukskéterskan att se interaktioner och 6msesidighet
inom familjen. Dessa observationer fokuserar pa att se samspelet mellan sjukdom, hélsa och
familj. Sjukskoterskan har en viktig uppgift i att se vad sjukdomen har for effekt pa familjen
saval som familjens paverkan pa sjukdomens forlopp, bot eller orsak och detta kan studeras
med hjalp av Calgary-modellen (Wright et al., 1998).

Inom den strukturella bedémningen av Calgary-modellen tittar sjukskoéterskan pa familjens
inre och yttre strukturer samt kontext. Man studerar bland annat familjesammanséttningen,
socialt sammanhang, religion och miljo (Wright et al., 1998). Resultatet visade att da ett barn
i familjen blev sjuk paverkades syskonen, eftersom foraldrarna inte kunde ge dem den tid de
behdvde (Flury et al., 2011; Granek et al., 2014; Khoury et al., 2013; Taleghani et al., 2012).
Det kunde skapas rivalitet mellan det friska och det sjuka barnet i familjen, nédr foraldrarna
inte hade tid for det friska barnet. Det kunde aven vara en bristvara att fa tid for parrelationen,
vilket kunde leda till frustration for foraldrarna (Khoury et al., 2013). Aven det sociala
kontaktnatet paverkades. For nagra minskade det (dos Santos Benedetti et al., 2014; Flury et
al., 2011; Khoury et al., 2013; Taleghani et al., 2012) och fér nagra 6kade det (Fletcher, 2011;
Schweitzer et al., 2012).

19



Utvecklingsméssig bedémning handlar om att studera familjens utvecklingsmaéssiga livscykel.
Detta omfattar alla transaktionella utvecklingsprocesser som handlar om familjens vaxt, som
till exempel sorgereaktioner, psykologiska processer och yrkesutveckling (Wright et al.,
1998). Resultatet visade att foraldrarna fick ga ner i tjanst for att hinna ta hand om barnet,
familjen och hinna med alla nya uppgifter (Taleghani et al., 2012). Detta paverkade saledes
ekonomin negativt for familjen (Flury et al., 2011; Granek et al., 2014; Khoury et al., 2013).
Foraldrarna kande sig skyldiga 6ver att inte ha kunnat géra nagot for att forhindra och skydda
barnet fran att drabbas av cancer (Khoury et al., 2013; Taleghani et al., 2012) och de levde
med ovisshet dver framtiden vilket gjorde att foraldrarna standigt var oroliga och led av
psykisk ohélsa (dos Santos Benedetti et al., 2014; Khoury et al., 2013). Inom funktionell
bedémning tittar sjukskoterskan pa familjens aktiviteter i det vardagliga livet, verbal och
ickeverbal kommunikation. Aven hur familjen léser konflikter och problem samt vilka
overtygelser familjen har (Wright et al., 1998). Foréldrarna beskrev att deras liv vandes upp
och ner (Khoury et al., 2013) och att de forberedde sig pa det véarsta och hoppades pa det basta
(Bally et al., 2014).

For att se hur familjen ser ut, hur individerna paverkar varandra, paverkas av omgivningen
och hur individerna fungerar kan man anvénda sig av Calgary-modellen. Genom att anvanda
sig av modellen kan sjukskéterskan fa en bild av familjen och deras situation, och hjalpa dem
med det som visar sig beh6vas. Det gar att valja om man vill anvanda modellen for att ga
djupare in pa nagot sarskilt omrade eller om man vill se familjesituationen ur ett
makroperspektiv. Genom Calgary-modellen kan sjukskoterskan fa en verskadlig bild av
familjens behov och resurser (Wright et al., 1998). Efter att ha kartlagt dessa kan
sjukskoterskan hjalpa till och &ven formedla kontakt med andra yrkeskategorier och instanser.
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SLUTSATS OCH IMPLIKATIONER
Syftet med denna litteraturdversikt var uppdelat i tva fragestallningar.

Hur foraldrar till cancersjuka barn upplever sin livssituation

Sammanfattningsvis paverkades hela livet for foraldrarna da deras barn fick cancer.
Forutsattningarna for vardagslivet for familjen, parrelationen och tiden till de friska syskonen
forandrades for foraldrarna. Foraldrar beskrev att det var som ett heltidsarbete att varda det
sjuka barnet och att de behovde gora nya prioriteringar. Foraldrarna behovde stod fran familj,
vanner, arbete, barnets skola och fran sjukhuset. De beh6vde information, undervisning, stod
och tid fran vardpersonalen. De behdvde dven fa prata med andra familjer som var i samma
situation.

Foréldrarna beskrev att de befann sig i en livskris. De var oroliga for barnets framtid och de
hade angest och var ledsna. De beskrev att de var tvungna att halla uppe en stabil
kanslomassig fasad for att hjélpa sina barn att hantera situationen. De hamnade ofta i en
ekonomiskt svar situation vilket var en stressande faktor. De behdvde finna hopp for att klara
av situationen.

Hur sjukskoterskor och annan vardpersonal kan mota och inge hopp till féraldrar med
cancersjuka barn

Aven om barnets cancersjukdom var ndgot mycket tragiskt for féraldrarna och innebar ett
stort lidande, fanns det foraldrar som kunde se och kénna hopp i situationen. Sjukskdterskor
kan hjélpa foraldrarna med detta pa olika satt och genom olika omvardnadsatgarder.

Sjukskoterskor kan finnas tillnands pa avdelningen och ge tid till foraldrar for att svara pa
fragor. De kan undervisa foraldrarna om sjukdomen, behandlingen, omvardnaden och lata
foraldrarna vara delaktiga i omvardnaden. De kan ocksa hjélpa och stétta foraldrarna infor
utskrivningen fran sjukhuset och finnas som ett stod nar foraldrarna vardar barnet i hemmet.
Genom Calgary-modellen kan sjukskoterskor se familjens resurser och behov och hjélpa
familjen som helhet. De kan ha ett vardande samtal med foraldrarna och pa sa vis hjalpa dem
att satta ord pa och hitta en mening i sitt lidande. Sjukskoterskor kan éven ge andlig
omvardnad och pa sa satt ge rum for foraldrarnas existentiella och andliga fragor och uttryck.
De kan slutligen hénvisa till andra yrkeskategorier sasom kuratorer, praster, psykologer och
lakare nar de kéanner att foraldrarnas behov ligger utanfor sjukskoterskans kompetensomrade.

Forslag pa vidare forskning:
- Hur foraldrar upplever andlig omvardnad som omvardnadsatgéard da deras barn lider
av cancer.
- Hur fader upplever sin livssituation ndr deras barn lider av cancer.
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