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Sammanfattning:

Bakgrund: Cancer ir en utbredd sjukdom som drabbar var tredje person 1 Sverige. Ménga av
de som insjuknar ar fordldrar till ungdomar, vars liv ocksa paverkas av sjukdomen.
Ungdomsaren &r ofta en utmanande period och att addera en fordlders cancersjukdom kan
gora situationen dn mer kridvande. Det framgar att ungdomar inte kénner sig tillrackligt
delaktiga inom halso- och sjukvarden trots att vardpersonal har som skyldighet att ta sérskild
hinsyn till en ungdom vars forédlder har en allvarlig fysisk sjukdom. For att en sjukskoterska
ska kunna hjédlpa ungdomen pa bista sétt ar det viktigt att hen ar vilinformerad och insatt i
hur den unge individen upplever situationen. Syfte: Att underséka ungdomars upplevelse och
behov av stod nir en fordlder drabbats av en cancersjukdom. Metod: En litteraturéversikt
genomfordes baserad pa tio vetenskapliga artiklar dér bade kvalitativa och kvantitativa
artiklar inkluderades. Resultat: Sammanstillning av artiklarna gav tre huvudteman och atta
subteman. Den fordndrade vardagen kunde yttra sig genom nya prioriteringar, okat
ansvarstagande och en annorlunda familjesituation. A#t fa och vara en del av sammanhanget
kunde visa sig genom att ungdomen Onskade att fa vara delaktig, informerad och fa mojlighet
att uttrycka sina tankar tillsammans med andra. Den kdnslomdssiga pdfrestningen yttrade sig
pa olika sitt beroende pa bland annat mognad, forhdllningssétt och vilket utrymme som gavs
at tondringen att dela med sig av sina kénslor. Resultatet genomsyrades av en ambivalens dir
ungdomen inte riktigt visste vad hen sjélv ville. Slutsats: En ungdom vars fordlder drabbats
av cancersjukdom behdver uppmirksammas och stodjas pa béasta mojliga sétt, utefter
individens egna 6nskemaél och behov. Ungdomen upplevde en variation av kénslor, tankar
och forhallningssdtt. Sammantaget gjorde detta det 4n mer vésentligt att sjukskoterskan
arbetade personcentrerat for att tillfredsstéilla det behov av stod som identifierades.

Nyckelord: Ungdom, upplevelse, anhdrig, fordlder med cancersjukdom, stod
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Inledning

Den avdelning som ligger till grund {or detta verksamhetsforankrade examensarbete ar en
vérdavdelning p4 ett universitetssjukhus med inriktning mot onkologisk vard. Patienter
genomgar behandling i form av cytostatika, strilning eller radionuklidterapi. Aven palliativ
vérd bedrivs inom denna verksamhet. Verksamheten uppmérksammade en kunskapsbrist
gillande barns och ungdomars upplevelse av att vara anhdrig och hur dessa ska involveras 1
den cancersjuke fordlderns vard. Det undersokta omradet valdes dels pa grund av denna
kunskapsbrist, dels av forfattarnas intresse for ungdomens perspektiv. Flera studier har
genomforts med fokus pa en fordlders upplevelse av att ha ett cancersjukt barn. Vad en
ungdom kénner och upplever nir en fordlder &r sjuk i en cancersjukdom &r daremot inte lika
studerat. Ungdomens liv paverkas nér en forélder blir sjuk i cancer. Vad ténker och kénner en
ungdom nér deras fordlder ar sjuk? Vad for typ av stod behover dessa ungdomar som &r pa
vég in 1 vuxenlivet men fortfarande ar barn?

Bakgrund

Barns rattigheter och dess innebord i halso- och sjukvard

Fran barn till ungdom

Ett barn &r enligt Lagen om Forenta nationernas konvention om barnets réttigheter (SFS
2018:1197) en manniska mellan 0—18 ar. En ungdom ér ett barn och definieras enligt World
Health Organisation (WHO) (u.a.) som en person mellan 10-19 ar. Hwang och Nilsson
(2019) menar att perioden mellan barn och vuxen grovt kan definieras som ungdomséar. For
att en mer specifik definition av ungdomséren ska kunna goéras méste utgdngspunkten vara
utifran en bestdmd aspekt, exempelvis den biologiska. Hjdrnan hos ungdomar foréndras och
utvecklas kognitivt under ungdomsaren. De utvecklar formagan att tinka flerdimensionellt,
stélla hypoteser och reflektera dver sitt eget tdnkande, sa kallad metakognition. Ungdomar ar
ocksa bittre pa att forklara och hantera sina tankar jaimfort med barn. Hwang och Nilsson
(2019) skriver att ungdomar kan kidnna ett behov av att skapa en distans till sina forildrar,
fysiskt samt psykiskt, for att kunna etablera en egen identitet. Beroendestéllningen till
fordldrarna minskar och man blir mer sjédlvstindig - en mer vuxen relation kan etableras.

Lag om Farenta nationernas konvention om barnets rattigheter

Forenta nationernas konvention om barns rittigheter innehéller 54 stycken artiklar som éar ett
internationellt bindande avtal mellan 196 ldnder och blev den 1 januari 2020 svensk lag. Fyra
artiklar framhévs som grundldggande for barns réttigheter (Unicef, 2020). I artikel tva och tre
faststills att barnets bdsta alltid ska beaktas savil 1 offentliga som privata sociala
vilfardsinstitutioner dér alla barn ska ha lika rittigheter och virde. Enligt artikel sex har barn
rétt till liv och utveckling och artikel tolv belyser vikten av barns ritt till att uttrycka ésikter 1
relation till alder och mognad (SFS 2018:1197). Rikshandboken i barnhélsovérd (2018)
menar att det dr skillnad pa ett barnrittsperspektiv, barnperspektiv och barnets perspektiv.
Barnrittsperspektiv innebdr ett aktivt arbete for barns réttigheter utefter FN:s Lag om Forenta
nationernas konvention om barnets réttigheter (SFS 2018:1197). Barnperspektiv utgors av



vuxna som forsoker sétta sig in 1 barnets situation med syfte att gora det bista for barnet.
Barnets perspektiv baseras pa barnets egna tankar och vad det sjélv tycker och tanker.

Halso- och sjukvardens ansvar och skyldigheter

Inom hélso- och sjukvérden i Sverige innebédr Lagen om Forenta nationernas konvention om
barnets rattigheter (SFS 2018:1197) att personal ska arbeta for barnets basta och respektera
barnets rattigheter. Forutsittningarna for att detta ska uppnds ér att berdérd personal ar vil
insatt och utbildad i vad denna lag innebér. I praktiken krédvs det riktlinjer och
handlingsplaner for hur den ska efterfoljas i verksamhetens dagliga arbete, exempelvis i
verksamhetsdokument och uppsatta mal (Rikshandboken 1 barnhélsovérd, 2018).

Personal som arbetar inom hélso- och sjukvard ska enligt Hélso- och sjukvardslagen (SFS
2017:30, kap. 5, §7) ta sérskild hansyn till ett barns behov av information, rdd och stod nér en
fordlder eller annan vuxen som barnet bor hos har en allvarlig psykisk eller fysisk sjukdom.
Barnet har dven enligt Patientlagen (SFS 2014:821, kap. 3 §6-7) ritt till individuellt anpassad
information och stod utefter bland annat alder, mognad och erfarenhet. Personalen ska
dessutom se till att barnet forstatt informationen.

Skulle hélso- och sjukvéirdspersonal misstinka eller fa vetskap om att ett barn far illa sa har
de enligt Socialtjanstlagen (SFS 2001:453) skyldighet att genast anméla detta till
socialndmnden. Socialstyrelsen (2014) ndmner att det kan vara fysisk alternativt psykisk
misshandel eller forsummelse av olika slag. Anméilan ska utga frén barnets situation. Det
rdcker med att det finns oro eller misstanke om att barnets basala behov inte uppfylls eller att
det finns risk for barnets hélsa eller utveckling.

Cancersjukdom

Omfattning i samhallet

Enligt Nationellt kompetenscentrum anhdriga (2016) har néstan sex procent barn i Sverige en
fordlder med cancersjukdom. Antalet personer som drabbas av cancer i samhaillet 6kar, vilket
ocksé paverkar mangden anhoriga och darmed antalet barn. Enligt Socialstyrelsens (2018)
berdkningar kommer var tredje person ndgon gang under livet fa ett cancerbesked. Fran 1970
till 2018 har antal inrapporterade maligna tumorer per ar 6kat fran ca 28 000 till drygt 68 000
enligt Socialstyrelsen (2020a). Befolkningens medellivsldngd stiger och risken att drabbas av
cancer okar med aldern (Socialstyrelsen, 2018). Brost-, prostata-, tjock- och dndtarmscancer
klassas idag enligt Folkhdlsomyndigheten (2019) som folksjukdomar. En folksjukdom
kinnetecknas av en hog forekomst som péverkar manniskors hilsa pa ett omfattande sétt
under en viss period.

Patofysiologi

Cancer ir ett samlingsbegrepp for flera olika typer av cancersjukdomar och utgér fran var i
kroppen cancern sitter och vilken typ av tumorcell det dr. Prostata-, brost- och
skivepitelcancer 1 huden ar de tre vanligaste cancerformerna 1 Sverige totalt sett
(Socialstyrelsen, 2018). Planck och Palmgren (2016) beskriver att cancerceller karakteriseras
av genetiska fordndringar 1 en cell. Dessa celler konkurrerar med kroppens friska celler och
kan dela sig ohdammat och oka 1 tillvixt. De kan ocksé invadera kroppens vévnader och ha sin
egen blodforsorjning. Cancercellerna har inbyggda skydd for att undvika celldéd och fly



undan kroppens immunforsvar, vilket gor att kroppen inte alltid uppticker dessa. Nér cellerna
har blivit fler bildar de i sin tur tumdrer som invaderar kroppens vdvnader och riskerar att
metastasera. Neophytou, Kyriakou och Papageorgis (2019) beskriver metastaseringprocessen
som ett komplext forlopp dir cancerceller sprider sig och dverlever genom en utsondring av
exempelvis cytokiner (signalmolekyler) och tillvixtfaktorer. Nar cancerceller natt sitt
malorgan kan dessa till en borjan vara latenta i vintan pa att forhallandet for metastatisk
kolonisering blir mer gynnsam. Massagué, Batlle och Gomis (2017) beskriver att det séllan ar
ursprungstumdren som &r orsaken till en patients dod utan spridningen av cancer till
narliggande vdvnader.

Paverkan pa familjen

Fler méinniskor &n nigonsin lever med en cancersjukdom och dverlever den. Detta beror dels
pa att cancern upptécks i ett tidigt skede, dels pa forbattrade behandlingsmetoder (World
Cancer Research Fund International, 2018). Med andra ord behover ett cancerbesked inte
innebéra detsamma som en dodsdom. Trots denna vetskap upplever ménga att cancer ar ett
laddat ord. Ofta forknippas cancer med dod vilket pdverkar bdde patient och anhoriga. Ménga
ar rddda for cancer och soker darfor inte vard (Nilbert, 2013). McCorkle m.fl. (2011) menar
att man kan ldngtidsbehandla och leva med cancer likt en kronisk sjukdom. Planck och
Palmgren (2016) beskriver att cancerbehandlingar sdsom kirurgiska ingrepp samt cytostatika-
och stralbehandling kan pégd under en lidngre period och dr péfrestande pé flera sitt.
Biverkningar som trotthet, illamdende och haravfall dr vanligt forekommande. Fordldrar som
genomgar svarigheter, exempelvis en allvarlig sjukdom som cancer, paverkar vardagen och
barnens méende (Nationellt kompetenscentrum anhoriga, 2016).

Mollerberg, Sandgren, Swahnberg och Benzein (2017) menar att nir en familjemedlem ar
drabbad av obotlig cancer kan mycket inom familjen fordndras. Aspekter som framkom var
skiften av familjemedlemmarnas roller, undvikande av kénsliga &mnen och att medlemmarna
omprioriterade sin tid tillsammans. Berg och Hjern (2016) belyser att en fordlder med
cancersjukdom kan péverka barnets uppvixt pd manga sitt, exempelvis med forsdmrade
skolresultat. Dessa barn hade ocksa en 0kad risk att hamna i kriminalitet och missbruk senare
1 livet. Cancerfonden (2019) beskriver att ungdomar kan reagera som yngre barn men deras
forstaelse och tankeférmaga brukar mer och mer likna en vuxens. En ungdom ar dnnu ett barn
och inte en vuxen, ndgot som inte far forbises. Nér en vuxen drabbas av cancer paverkas hela
familjen och kénslan av att inte ha kontroll kan vara svér att hantera. Det kan vara svart att
acceptera att en vuxen har en allvarlig sjukdom. Insikten om ménniskors sdrbarhet kan
himma ungdomar att ge sig ut i livet.

Sjukskoterskans roll

Barn som anhoriga

Socialstyrelsen (2020b) menar att anhdrig &r en person inom familjen eller en néra slikting.
Ofta anvinds orden anhdrig och nirstdende synonymt, d&ven om nirstdende egentligen syftar
pa en person som individen har en nédra relation till. Svensk sjukskoterskeférening (2017)
skriver att en av uppgifterna som specialistsjukskoterskor inom onkologisk vard har ér att
besitta en fordjupad kunskap om patienters och anhdrigas behov. Denna kunskap inkluderar
behov av information, hur sorgereaktioner kan yttra sig och hur minderariga barn kan stottas
utifrdn deras behov.


https://sciprofiles.com/profile/912512
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Enligt Vardgivarguidens (2019) checklista for vardpersonal finns instruktioner for hur
sjukskoterskan eller annan vardpersonal bor agera nér det dr barn som dr anhorig. Personalen
ska alltid frdga om patienten har barn och om sa ar fallet ska detta dokumenteras i journalen.
Barnet ska i sin tur f4 anpassad information, rad och stéd, ndgot som dven lyfts fram i Hilso-
och sjukvardslagen (SFS 2017:30, kap. 5, §7). Kontinuerlig information, girna skriftlig och
muntlig, bor ges till den vuxna géillande vilket stod som kan erbjudas till familjen samt en
forklaring om hur fordlderns sjukdom kan paverka barnet (Vardgivarguiden, 2019). Vistra
Gotalandsregionen (2018) papekar att det ibland récker att ge information och stod enbart till
den vuxna fOr att barnets behov i sin tur ska uppfyllas. Under vardtiden ska en bedomning av
barnets situation goras for att se till att dess behov blir tillgodosedda. Om sjukvarden eller
fordldern inte kan uppfylla barnets behov av stod ska de hdnvisas vidare och fa hjilp av
exempelvis socialtjinst, skola eller annan instans. Vidare beskriver Véstra Gotalandsregionen
(2018) att forédldrar i vissa fall inte vill involvera barnet eller ge information om den sjuka
fordlderns vard. Det kan vara pa grund av en vilja att skydda barnet eller att fordldern ar
chockad och inte vet hur hen ska berétta. Eftersom fordldern behdver ge sitt samtycke for att
lata personalen berétta for barnet om forélderns tillstdnd kan det behdvas motiverande samtal.
Det motiverande samtalet bor klargdra varfor det dr av stor vikt att barnet far tillrackligt med
information och varfor det ar viktigt utifrdn barnets perspektiv.

Enligt James (2017) kan anhoriga till en familjemedlem som &r néra doden uppleva att doden
ar alltfor kinslosam att prata om och att de darfor undviker att prata om detta med den sjuka.
De anhorigas syfte kan vara att de vill forhindra att ta energi eller livskraft frdn den sjuka
patienten. Detta beteendet kan av vardpersonal tolkas som ett fornekande fran de anhorigas
sida.

Sjukskoterskans utmaningar

Dencker, Rix, Boge och Tjernhgj-Thomsen (2017) visar genom intervjuer med
sjukskoterskor och ldkare att det uppstar kanslomaissiga och strukturella svarigheter nir dessa
ska prata med sjuka fordldrar om deras barn. En strukturell svarighet kan harledas till bristen
av systematisk dokumentering gillande barnens namn, alder och behov. Aven
dokumentationssystemets utformning kan leda till att information om eventuella barn
forsvinner 1 mangden av anteckningar. De kidnsloméssiga svarigheter som vardpersonal
upplever dr dels att betrakta den smértsamma situation dir barnet drabbas, dels vikten av att
behélla en professionell roll for att kunna utfora sitt arbete korrekt.

Kiihne m.fl. (2012) berittar om vilka interventioner som finns for familjer dér en fordlder ar
svart sjuk och har yngre barn som &r beroende av sina fordldrar. Dessa interventioner kunde
exempelvis vara psykoterapi eller familjefokuserad sorgeterapi. Kithne m.fl. (2012) menar att
det finns en brist gidllande vilfungerande interventioner inom varden som bor anvindas for att
stotta barn i familjer med en fordlder som far palliativ vard. Detta &r ett relativt outforskat
omrade som behover utvecklas och studeras mer da konsekvenserna for de drabbade barnen
kan bli stora. Exempelvis kan barnets psykosociala funktion forsdmras.


https://onlinelibrary-wiley-com.ezproxy.ub.gu.se/action/doSearch?ContribAuthorStored=Dencker%2C+Annemarie
https://onlinelibrary-wiley-com.ezproxy.ub.gu.se/action/doSearch?ContribAuthorStored=Rix%2C+Bo+Andreassen
https://onlinelibrary-wiley-com.ezproxy.ub.gu.se/action/doSearch?ContribAuthorStored=B%C3%B8ge%2C+Per
https://onlinelibrary-wiley-com.ezproxy.ub.gu.se/action/doSearch?ContribAuthorStored=Tj%C3%B8rnh%C3%B8j-Thomsen%2C+Tine

Delaktighet

Patientdelaktighet

Eldh (2019) beskriver enligt “International Classification of Functioning, Disability and
Health” definitionen av patientdelaktighet som att vara involverad i en livssituation. En
aspekt av patientdelaktighet dr patientens preferenser. Patientens preferenser handlar dels om
vilken roll hen sjdlv vill ha gillande beslutsfattande om sin vird och behandling, dels att
patienten ska kunna uttrycka 6nskningar i rollen som patient. En av hélso- och
sjukvérdspersonalens uppgifter &r att ge forutsittningar for att patienten ska kunna vara
delaktig genom att de exempelvis blir informerade om sin sjukdom och olika
behandlingsmdjligheter.

Personcentrerad vard

Det dr avgorande att sjukskoterskan arbetar med patientdelaktighet for att kunna erbjuda en
personcentrerad omvardnad (Ekman, Norberg och Swedberg, 2014). Detta innefattar 4ven de
méinniskor patienten ser som sina anhoriga. Dérav kan det alltsa finnas behov av att
patientens anhoriga involveras. Information &r, som tidigare ndmnts, viktig i sammanhanget.
Har patienten kunskap om sin situation kan hen agera utifran detta och sjilv fatta beslut. Ett
omsesidigt utbyte av kunskap mellan sjukskoterska och patient utgdr kdrnan i delaktighet
(Eldh, 2019).

En personcentrerad vard ska enligt Ekman, Norberg och Swedberg (2014) ses som en
process och besta av tre centrala delar. Forsta delen bestar av att lyssna till patientens
beréttelse vilket kan goras tillsammans med de anhoriga. Den andra delen innebér att skapa
ett partnerskap mellan patient och personal. Patienten delar med sig av sin historia och
erfarenheter medan personalen bidrar med kunskap. Det sker ett utbyte av information
parterna emellan och den ena &r beroende av den andra for att relationen ska vara tillitsfull.
Partnerskapet ska ses som ett teamarbete dér patient, personal och anhoriga ingar. Sista delen
av personcentrerad vard beskriver vikten av att dokumentera den hilsoplan som parterna
gemensamt kommit fram till. McCance och McCormack (2013) beskriver det
personcentrerade arbetet som ett samarbete, praglat av engagemang och niarvaro med
patienten, ddr dess virderingar och dnskningar intar en central roll. Kitson, Marshall, Bassett
och Zeitz (2012) beskriver ett exempel pa tillvigagangssitt som framjar delaktighet dar
vardtagaren &r involverad vid planeringen av hens vardplan. Detta medfor en 6kad mojlighet
att tillgodose patientens fysiska och kidnslomissiga behov.

Barn och ungdomars delaktighet

Enligt Socialstyrelsen (2015) framgar det att barn och ungdomar inte kdnner sig tillrackligt
delaktiga inom halso- och sjukvérd. Barns rtt till att fa vara delaktiga i varden bestér av flera
olika delar. Forst och frdmst har barnet rétt till 1dmplig och relevant information. Att barnet
far komma till tals, bli lyssnad pa och uttrycka sina tankar och &sikter &r viktigt for att barnet
ska kunna vara delaktig. Barnets rétt till inflytande och sjélvbestimmande spelar stor roll.
Genom att lata barnet sjdlv vara med och bestimma over sadant som pédverkar den bidrar till
att barnet kidnner delaktighet. Samtliga delar ska préaglas av och utgd frin barnets alder och
mognad. Mognad beskrivs som ett komplext begrepp som kan vara svért att gradera da det
finns stora individuella variationer. Ett barns utveckling av mognad kan péverkas av de
livserfarenheter barnet har av exempelvis en sjukdom eller kris. For att framja barns
delaktighet i varden behover hélso- och sjukvérdspersonal kunskap. Kompetens och kunskap



kring hur man ska arbeta med barns delaktighet behovs for att kunna ge individuellt anpassad
information 1 forhéllande till barnets bedomda mognad och alder, vilket 4ven Patientlagen
(SFS 2014:821) belyser.

Welch, Wadsworth och Compas (1996) konstaterade att drlighet och 6ppenhet mot barnen
om fordlderns cancersjukdom var avgorande for att barnen skulle hantera situationen vél. Det
ar av stor vikt att barns behov fangas upp av sjukvarden och att barnen fér ritt stod under en
fordlders behandling (Nationellt kompetenscentrum anhdriga, 2016). Vardpersonalens samtal
med barn och ungdomar bor styras utifrdn deras perspektiv och beror exempelvis pd mognad,
vilka frdgor hen har och vad som anses som viktig information for hen (Socialstyrelsen,
2015; Bjork, Darcy, Nolbris & Ahlstrom, 2017).

Problemformulering

Var tredje person berdknas fa cancer ndgon gang under livet. Nér en fordlder blir sjuk i en
cancersjukdom paverkas hela familjen. En del fordldrar tycker det ar svart, néastintill omojligt,
att involvera sina barn 1 sjukdomsprocessen. Lag om Forenta nationernas konvention om
barnets rattigheter (SFS 2018:1197) beskriver att barns bista alltid ska beaktas, s& d&ven inom
hilso- och sjukvarden. Sérskild hdnsyn ska tas till barn vars fordlder lider av fysisk eller
psykisk sjukdom. Sjukskoterskans uppgift dr, bland méanga andra, att ge en personcentrerad
vard som préglas av delaktighet. Detta géller inte bara patienten utan ocksa dess anhdoriga.
Sjukskdterskan méter flera utmaningar nér det handlar om barn till en cancersjuk forélder.
Att vara ungdom och samtidigt ha en fordlder med cancersjukdom kan vara vildigt
pafrestande. Det dr mycket som hénder under ungdomséren och utveckling sker psykiskt
savil som fysiskt. Svarigheter med att acceptera sjukdomen och kénslan av att inte ha
kontroll pé situationen dr bara tva aspekter som kan vara svéra for en ungdom att hantera.
Darfor anses det av stor vikt att undersoka ungdomens perspektiv i denna situation for att
kunna identifiera vilka behov av stddjande insatser som behovs.

Syfte

Syftet var att beskriva ungdomars upplevelse och behov av stod da en fordlder drabbats av en
cancersjukdom.

Metod

Studiedesign

Uppsatsens studiedesign var en litteraturdversikt. Friberg (2017a) beskriver en
litteraturoversikt som ett sitt att skapa en overblick 6ver kunskapsldget inom ett omrade.
Detta gors genom sokning av befintlig forskning som ger en bild av vad som hittills studerats.



Datainsamling

En inledande sokning gjordes i databaserna PubMed, CINAHL och PsycINFO for att 4 en
oversiktlig bild 6ver kunskapsomradet. Bland annat konstaterades att manga artiklar anvande
kvalitativ ansats vilket medforde att det forekom flera intervjustudier. For att ytterligare
skapa en bra overblick och kunskap dver amnesomradet soktes information dven 1 bocker och
pa webbplatser. Ostlundh (2017) belyser att denna éverblick ir viktig for att kunna ga vidare
till den egentliga och systematiska informationssokningen som ar mer tidskrdvande och
omfattande. For den egentliga sokningen valdes databaserna CINAHL och PsycINFO da
dessa bedomdes svara bést mot syftet. Inom omvardnad & CINAHL en betydelsefull databas
enligt Karlsson (2017) da majoriteten av vetenskapliga artiklar darifran framst behandlar
omvardnad. PsycINFO fokuserar istéllet pd artiklar som beror beteendevetenskap och
psykologi (Karlsson, 2017). Sokningen i databaserna inleddes med olika kombinationer av
sokord som ansdgs vara relevanta. Sokorden delades upp i fyra block med synonymer i
vardera, se bilaga 1. Flera olika sokningar gjordes for att undersdka vad som gav ett bra utfall
gillande artiklar som var relevanta gentemot syftet. Enligt Ostlundh (2017) #r sékprocessen
ett tillfdlle att anvénda olika soktekniker och sokord for att testa sig fram och se vad som
verkar fungera bra respektive mindre bra infor sin slutgiltiga s6kning. Den slutgiltiga
sokningen gjordes i oktober 2020.

De valda databaserna har specifika amnesordlistor, vilka &r CINAHL Subject Headings och
PsycINFO-thesaurus. Ur dessa erh6lls 1dmpliga &mnesord som specificerade sokningen.
Dessa kompletterades sedan med fritextord, exempelvis cancer. Under processen patraffades
fler sokord fran artiklar som hittades under arbetets géng, nagot som Ostlundh (2017) belyser
ar bra for sokresultatet. Varken CINAHL eller PsycINFO soker pa ordens bojningsformer.
Trunkering #r ett verktyg for att ticka in ett ords bdjningsformer (Ostlundh, 2017). Detta
anvindes pa de ord som skulle kunna bdjas annorlunda, exempelvis child*, mother* och
cancer*. Ostlundh (2017) nimner vidare att booleska séktermer behdvs nir olika sékord sitts
thop. Soktermerna “AND” och “OR” anvéndes for att koppla ihop blocken samt
synonymerna i respektive sokblock.

Urval

Det ér viktigt att ha ett kritiskt forhallningssitt vid urvalet av artiklar. Urvalet av artiklar styrs
av inkluderings- och exkluderingskriterier som kan anvéndas for att avgrinsa ett omfattande
omrade (Friberg, 2017a). Avgransningsfunktioner i databaser hjélper till att sortera bort
irrelevant innehdll. Avgrinsning i tid kan &ven vara fordelaktigt d& vetenskap bor vara aktuell
(Ostlundh, 2017). De slutgiltiga artiklarna skulle méta vissa inklusionskriterier. Artiklarna
skulle vara forhandsgranskade originalartiklar, baserade pé kvalitativ eller kvantitativ metod.
De skulle vara skrivna pa engelska och vara hogst tio ar gamla. WHO:s definition av en
ungdom anvéndes (10 - 19 ar). Artiklarna skulle belysa ungdomens perspektiv pa hur det ér
att ha en fordlder med cancer. Samtliga artiklar skulle ha ett etiskt godkénnande.
Exklusionskriterier for denna litteraturdversikt var om fokus 14g pé fordlderns istéllet for
ungdomens perspektiv av cancersjukdomen. Om innehallet huvudsakligen var inriktat pa
familjeperspektivet eller om studien specifikt undersokte ungdomens upplevelse efter en
fordlders dod exkluderas dven dessa artiklar. Ytterligare ett exklusionskriterie var nir barnet
var sjuk i cancer.

I databasen PsycINFO kunde en aldersavgriansning goras genom att “Adolescence” valdes
for att soktriaffen endast skulle riktas mot ungdomar. Databasen CINAHL har inte denna
funktion och darfor gjordes denna avgriansning manuellt vid granskning av artiklarnas



sammanfattningar. Den slutgiltiga s6kningen uppvisade ndrmre 300 artiklar i vardera databas,
se bilaga 1. Dess titlar och sammanfattningar lastes for att sortera ut relevanta artiklar som
kunde besvara fragestillningen utifran inklusions- och exklusionskriterierna. Dérefter
granskades de artiklar med relevanta sammanfattningar och vidare valdes ett antal ut for
kvalitetsgranskning. Utifrén kvalitetsgranskningen valdes slutligen de artiklar ut som skulle
utgora resultatdelen.

Granskning

Friberg (2017a) beskriver kvalitetsgranskning som metod for att gora en helhetsbedomning
av artiklars kvalité. Fran Friberg (2017a) anvidndes granskningsmallar lampliga for
kvalitetsgranskning av de valda kvalitativa respektive kvantitativa artiklarna. Som ett
komplement tilldmpades dven Statens beredning fér medicinsk och social utvarderings (SBU)
granskningsmall for de med kvalitativ metod. Willman, Nilsson, Sandstrém och Bahtsevani
(2016) beskriver att man bor se dver valda granskningsmallar och anpassa dess innehall efter
varje enskild litteratursammanstillning. Anpassningen gors for att mallens granskningsfragor
ska vara lampliga for den aktuella granskningen. Samtliga valda artiklar kvalitetsgranskades
och graderades till att antingen vara av medel eller hog kvalité. Sju av artiklarna bedémdes
vara av hog kvalité och resterande tre ansags vara av medel, se bilaga 2. Graderingen gjordes
av bada forfattarna och utgick efter granskningsmallarnas fragor.

Forskningsetiska stallningstaganden

Flera etiska stillningstaganden gjordes under arbetets gang. Helsingforsdeklarationen (2013)
ar en deklaration med riktlinjer for forskningsetik. Ett exempel pa riktlinjer som behandlas 1
deklarationen dr att individen alltid ska g fore vetenskapens intresse. Ett annat exempel &r att
forsdkra sig om att respekten for ménniskans hélsa och dess réttigheter behalls. Kjellstrom
(2017) forklarar att vérdet av ett studentarbete 6kar om resultatet kan dterforas till den som
har storst anvdndning for det. Det dr dven viktigt att den tdnkta undersokningen &r vardefull
for samhéllet, professionen eller individen. Nér det dr barn som ska delta i studier &r det av
storsta vikt att forskningen kan leda till en forbéttring av deras situation. Studiens
fragestéllning baserades pa en vardavdelnings 6nskemal gédllande en kunskapsbrist och
resultatet skall presenteras for den verksamheten. Darmed betraktas kunskapen kunna
aterforas till de personer som hade storst anvdandning for den. Kjellstrom (2017) beskriver att
etiska fragor kan uppsté vid litteraturdversikter da studenters ibland begransade kunskaper 1
engelska kan leda till feltolkningar av artiklar. Vid kvalitetsgranskningen undersoktes om
studiernas forhallningssitt till deltagarna 6verensstimde med Helsingforsdeklarationen. I
samband med kvalitetsgranskningen kontrollerades &ven att samtliga artiklar erhéllit ett etiskt
godkinnande.

Analys

Ett strukturerat arbetssétt dr en av grundpelarna géllande analysen i en litteraturdversikt.
Helikopterperspektiv anlades for att fa en oversiktlig bild av omridet. Denna analysmetod
kdnnetecknas av 6ppenhet och ger ldsaren mojlighet att se artiklarnas karaktirer (Friberg,
2017a). Inledningsvis lédstes de valda artiklarnas sammanfattningar flertalet ganger i syfte att
skapa en Overgripande forstaelse for innehallet. I nésta steg lastes hela artiklarna och
resultatet sammanfattades frén varje artikel. Dessa tva steg gjordes var for sig av respektive
forfattare. Resultaten diskuterades sedan gemensamt. Pa en whiteboardtavla skrevs samtliga
valda artiklars sammanfattning upp och beskrivande termer eller meningar angavs for att



korta ner respektive resultat. Med hjélp av fargkodning av de olika begreppen borjade
potentiella teman bli synliga. Dérefter skrevs de beskrivande termerna ner pé lappar i olika
farger for att lattare kunna se vilka ord som horde ihop. Begreppen lades ut i olika méjliga
grupperingar och diskussion fordes kontinuerligt under hela denna process. Detta moment
gjordes om flertalet gdnger for att konstruera subteman. Liknande subteman sattes thop med
varandra och bildade ett huvudtema. Efter ytterligare diskussion byttes vissa av begreppen ut
till mer enhetliga termer. Slutligen identifierades tre huvudteman och atta subteman.

Resultat

En sammanstillning av resultatet gav tre huvudteman; en fordndrad vardag, att fd och vara
en del av sammanhanget samt kédnslomdssigt pdfrestande. Dessa var baserade pa étta
subteman (se tabell 1).

Tabell 1. Resultat av analysen

Huvudteman Subteman

Okat ansvar i familjen

En fordandrad vardag Nya perspektiv i livet

Spendera tid tillsammans

Att fa och vara en del av sammanhanget Ge och fa information

Dela erfarenheter

Oro och angest

Kénslomaéssigt pafrestande Uttrycka sina kénslor

Forhalla sig till situationen

En forandrad vardag

Naér en fordlder var sjuk fordndrades vardagslivet for hela familjen. Detta kunde yttra sig
genom att ungdomen tog mer ansvar i hemmet och att sjukdomen férde med sig nya
perspektiv pa livet. Att spendera tid tillsammans var ndgot som vardesattes hogre dn tidigare
vilket i sin tur kunde pdverka ungdomens relationer.




Okat ansvar i familjen

Det péavisades att ungdomar, under en fordlders cancersjukdom, kéinde mer ansvar att hjélpa
till 1 hemmet. Framst var det hushéllssysslor som stidning och matlagning, men likasd att ta
hand om den sjuka fordldern och 6vriga familjemedlemmar (Davey m.fl., 2011; Sheehan &
Draucker, 2011; Phillips & Lewis, 2015; Jansson & Anderzén-Carlsson, 2017; Fletcher m.fl.,
2019). Det 6kade ansvaret bidrog till storre sjdlvstandighet och mognad (Phillips & Lewis,
2015; Jansson & Anderzén-Carlsson, 2017), vilket 1 vissa fall gjorde att ungdomen fick ta pa
sig en fordldraroll for sin fordlder (Fletcher m.fl., 2019). Kénslan av att ha utvecklats genom
ett storre ansvarstagande for sig sjilv och sin hilsa framkom (Kissil, Nifio, Jacobs, Davey, &
Tubbs, 2010; Jansson & Anderzén-Carlsson, 2017). Att ha familjen som hogsta prioritet
gjorde att det fanns mindre tid att fokusera pa skolan, vilket kunde leda till samre skolresultat
(Fletcher m.fl., 2019).

Nya perspektiv i livet

Ungdomar vittnade om att i samband med en forédlders cancersjukdom fordndrades deras syn
pa livet (Kissil m.fl., 2010; Phillips & Lewis, 2015; Jansson & Anderzén-Carlsson, 2017).
Synen pa tid var en av sakerna som upplevdes ha fordndrats. De larde sig att tid var ndgot
vardefullt som borde uppskattas mer (Fletcher m.fl., 2019). Att umgés och spendera mer tid
tillsammans var viktigt, inte minst nir cancern var i ett allvarligt skede med foljden av att
tiden var begransad. Ungdomarna tillsammans med sina fordldrar forsokte gora det basta
mojliga av den tid som fanns kvar och foreviga den pa olika sitt. Detta gjordes exempelvis
genom bilder, filmer och skrivande till framtiden (Sheehan & Draucker, 2011).

Kissil m.fl. (2010) och Phillips & Lewis (2015) visade att ungdomarnas tacksambhet till livet
och sin familj 6kade. Nya styrkor uppdagades hos ungdomarna. Bland annat kénde de sig mer
mogna an tidigare men ocksd mer ansvarstagande. Det nimndes dven att de upplevdes ha en
okad inre styrka dé fordlderns cancersjukdom gjorde att de véxte ur flera aspekter. Dock var
det tufft att leva med en cancersjuk fordlder. Davey m.fl. (2011) nimnde att ungdomar
upplevde fler konflikter hemma efter cancersjukdomen. Ungdomen anstrangde sig darfor
extra for att forsoka undvika brdk med sin forélder. I relationen till sin sjuka fordlder ansags
ndrheten vara viktig och en 6kad empati framkom. Ungdomarna hade 1 storre utstrickning
hogre nivéer av negativa tankar om sig sjdlva och sin omvirld jamfort med ungdomar till
fordldrar med andra sjukdomar (Flahault & Sultan, 2010). En positiv syn pa livet
efterstrivades men vetskapen om att fordldern skulle kunna do gjorde att deras syn pa
framtiden paverkades (Jansson & Anderzén-Carlsson, 2017).

Spendera tid tillsammans

Relationen mellan ungdomar och fordldrar paverkades pa flera olika sétt (Kissil m.fl., 2010;
Davey m.fl., 2011; Sheehan & Draucker, 2011; Phillips & Lewis, 2015; Jansson & Anderzén-
Carlsson, 2017). Flera ungdomar hade upplevelsen av att relationen till sin fordlder blivit
battre jAmfort med tidigare (Kissil m.fl., 2010). Mer tid spenderades med familjen i syfte att
lara kdnna varandra bittre och ta tillvara pa tiden. En del forklarade att de ville kramas,
pussas och vara mer fysiskt nidra (Sheehan & Draucker, 2011). Familjebanden blev starkare
och de kénde en 6kad tacksamhet gentemot familjen (Jansson & Anderzén-Carlsson, 2017).
Det framkom att relationen till andra ménniskor i ungdomens omgivning ocksa paverkades.
En del upplevde en besvikelse over att stodet fran bland annat kompisar och ldrare inte var
tillracklig. For andra utgjorde vanner och ibland sléktingar ett bra stod for ungdomen
(Phillips & Lewis, 2015; Jansson & Anderzén-Carlsson, 2017).



Att fa och vara en del av sammanhanget

Det fanns en onskan fran ungdomarna om att fa vara delaktiga och vélinformerade i sin
cancersjuka fordlders vard. Ungdomarna hade olika asikter och preferenser kring hur de
skulle fa ta del av information och vara delaktiga. Att dela med sig av sina erfarenheter av
cancern ansags viktigt.

Ge och fa information

Att f6lja med till sjukhuset pa lakarbesok och fa tillrdckligt med information om sjukdomen
bidrog till en 6kad kénsla av delaktighet. Det var lattare for ungdomarna att forstd om de fick
vara med och se med egna 6gon (Davey, Tubbs, Kissil & Nifio, 2011; Jansson & Anderzén-
Carlsson, 2017; Fletcher, Wilson, Flight, Gunn & Patterson, 2019). Att fa information direkt
frén sin sjuka fordlder var fordelaktigt enligt Jansson och Anderzén-Carlsson (2017) eftersom
den var individuellt anpassad. Ungdomar vittnade om att nér fordldern inte berdttade om
cancerbeskedet eller undanhéll information upplevdes bristande fortroende och exkludering
(Davey m.fl., 2011; Jansson & Anderzén-Carlsson, 2017). Nar information undanholls kande
sig vissa ungdomar forbisedda och inte tillrackligt uppskattade, varken av sjukvarden eller av
den egna familjen (Davey m.fl., 2011).

Ungdomar vinde sig till internet for att fa information om cancer och ddrmed 6ka sin
delaktighet (Giesbers, Verdonck-de Leeuw, Van Zuuren, Kleverlaan & Van der Linden,
2010). En del ansag dock att informationen pa nitet kunde vara felaktig och déarfor ville man
inte sOka information pé egen hand (Jansson & Anderzén-Carlsson, 2017). Det fanns en
ambivalens kring hur mycket information ungdomarna ville ha. En del av ungdomarna ville
att fordldern skulle vara 6ppen med cancern och ge information, samtidigt som de ville halla
en distans kring det och inte bli informerade om allt (Jansson & Anderzén-Carlsson, 2017;
Fletcher m.fl., 2019). Att prata om cancern ansdgs viktigt trots att det kunde vara

skrammande och svért att samtala om, oavsett om det handlade om positiva eller negativa
besked (Phillips & Lewis, 2015).

Dela erfarenheter

Flertalet ungdomar upplevde det stodjande att dela med sig av sina erfarenheter till andra.
Det var dels for sin egen skull genom att soka och fa stod fran andra, dels for att dela med sig
av personliga erfarenheter. Genom att utbyta erfarenheter med andra kunde detta hjilpa
nagon annan i en liknande situation. Att prata med familj och vénner var betydelsefullt
(Giesbers m.fl., 2010; Davey m.fl., 2011; Jansson & Anderzén-Carlsson, 2017; Fletcher m.fl.,
2019). Det var av stor vikt med en tillitsfull relation mellan ungdomen och den man skulle
dela sina erfarenheter med (Jansson & Anderzén-Carlsson, 2017). Stodet fran omgivningen
och ibland den egna familjen var stundtals otillricklig enligt ungdomarna. Utomstaende
forstod och uppméarksammade inte alltid ungdomarnas situation eller kdnslor (Giesbers m.fl.,
2010; Phillips & Lewis, 2015).

Det framkom olika asikter kring att dela med sig av sina erfarenheter 1 diskussionsforum pé
nitet. A ena sidan visade Giesbers m.fl. (2010) att det var ett effektivt sitt att komma i
kontakt med andra och att man bade kunde ge och f4 stdd. A andra sidan anség ungdomar att
chatta online om sina erfarenheter inte var sérskilt personligt och att det inte skulle bidra med
nagot (Jansson & Anderzén-Carlsson, 2017).



Det framgick att prata och trdffas i en ungdomsgrupp hade kunnat vara stddjande. Dir skulle
det finnas mojlighet att prata med andra som varit med om samma sak och som kunde forsta
vad de gick igenom. For att ungdomarna skulle lockas till att g& dit foreslogs det att de skulle
kunna prata om svara saker samtidigt som det kunde vara en stund for att koppla av, ha roligt,
spela spel och dta mat tillsammans (Davey m.fl., 2011). Ungdomar som hade deltagit i
fokusgrupper med andra ungdomar ansag att det gav god effekt. Det hjélpte ungdomarna att
forsta sin egen situation béttre och de kénde sig inte lika ensamma (Jansson & Anderzén-
Carlsson, 2017). En del ungdomar ville inte dela med sig av fordlderns sjukdomshistoria i
skolan. Dels for att de inte ville att det skulle skvallras om det, dels for att undvika nyfikna
och kinsliga fragor fran klasskamraterna. Ett par ungdomar vittnade om att stod fran
klassforestandare var hjialpsamt. Det var skont att ldraren visste om situationen och hade
forstaelse utifall ungdomen hade en dalig dag (Jansson & Anderzén-Carlsson, 2017).

Kanslomassigt pafrestande

En fordlder sjuk i cancer innebar ofta en stor emotionell pafrestning for ungdomarna. De mest
framtrddande kénslorna var oro och angest. Hur de uttryckte sina kinslor varierade och sa
gjorde dven deras olika sitt att hantera situationen pa.

Oro och angest

Dominerande kidnslor som uppkom initialt vid cancerbeskedet var chock, riddsla och sorg
(Davey m.fl., 2011). Dessa kinslor kunde senare dverga till en stor oro. Oron grundade sig i
tankar om framtiden, att tiden som &terstod tillsammans var begrdansad och osdkerheten 1
huruvida forédldern skulle 6verleva eller inte. Oron utgjordes ocksa av risken att sjélv drabbas
av cancer (Giesbers m.fl., 2010; Fletcher m.fl., 2019). Vanligt forekommande kénslor hos
ungdomarna kunde yttra sig som en utitagerande reaktion i form av aggressivitet. Det kunde
ocksa yttra sig 1 stress eller angest, dven det var utdtriktade reaktioner (Huizinga, Visser, Van
der Graaf Hoekstra, Stewart & Hoekstra-Weebers, 2011).

I jamforelse med ungdomar till férdldrar med annan kronisk sjukdom visade ungdomar till
fordldrar med cancer hogre nivaer av depressiva symtom och dngestsymtom (Flahault &
Sultan, 2010). Huizinga m.fl. (2011) visade att det fanns ett behov av psykologiskt stéd hos
ungdomarna relaterat till sin fordlders cancersjukdom. Det framkom &dven en kénsla av
medlidande med sin fordlder (Jansson & Anderzén-Carlsson, 2017).

Uttrycka sina kanslor

Det férekom blandade asikter om huruvida ungdomarna ville dela med sig av sina kénslor
eller inte. Vissa ungdomar upplevde svarigheter med att uttrycka sina kénslor for andra @n de
inom familjen da utomstaende inte hade upplevt samma sak (Davey m.fl., 2011). En del
ungdomar ville &ven gdmma sina kinslor for fordldrarna i syfte att skydda dem. En
ytterligare anledning till att ungdomarna dolde sina kénslor kunde vara att de ville, men inte
kunde dela med sig av sina kdnslor. Det var for svart att prata om och de visste inte var de
skulle borja ndgonstans. Det var ocksa ungdomar som inte ville dela med sig av sina problem
alls relaterat till forvantad brist pa forstaelse fran omgivningen (Giesbers m.fl., 2010; Davey
m.fl., 2011; Jansson & Anderzén-Carlsson, 2017; Fletcher m.fl., 2019).



Vissa ungdomar uttryckte sina kinslor genom fysisk beroring istéllet for pa ett verbalt sétt.
Det kunde ske genom att pyssla eller halla om fordldern. Négon tyckte det var léttare att
uttrycka sig i skrivna ord genom att exempelvis skriva brev (Sheehan & Draucker, 2011).
Motstridiga kénslor i form av en vilja att vara nira fordldern, men ocksa att distansera sig och
fly fran oron forekom (Sheehan & Draucker, 2011; Phillips & Lewis, 2015).

Forhalla sig till situationen

Olika strategier for att hantera situationen anvdndes av ungdomarna. Vilken som anvéndes
mest var individuellt och frimst relaterat till storst upplevd effekt. Aktiv problemldsning och
sOkande av socialt stod anvindes mycket och ansags som effektiva forhéllningssétt
(Krattenmacher m.fl., 2013). Det fanns en ambivalens hos ungdomarna gillande vilka
forhallningssitt som var hjilpsamma. A ena sidan gav undvikande strategier sdsom
distraktion och onsketdnkande mindre effekt, men var trots det relativt frekvent anvant.
(Krattenmacher m.fl., 2013). A andra sidan upplevde manga ungdomar enligt Davey m.fl.
(2011) att det var mycket viktigt att f& distrahera sig med saker for att tinka pa annat dn
cancern. Att fokusera pd saker sdésom musik, méleri eller att skriva dagbok kunde lindra oron
de bar pa (Jansson & Anderzén-Carlsson, 2017).

Manga unga ville behalla fordlderns sjukdom som en hemlighet d& de inte ville ha
uppmadrksamhet eller personliga fragor som f6ljd av att flera visste (Giesbers m.fl., 2010;
Jansson & Anderzén-Carlsson, 2017). Det fanns en ambivalens gillande om sjukdomen
skulle héllas hemlig eller inte och manga beskrev en lidttnad av att dela med sig till andra som
stod dem néra (Jansson & Anderzén-Carlsson, 2017). Upplevelsen av att inte kunna eller vilja
prata om sina kdnslor gjorde att vissa ungdomar holl detta for sig sjdlva (Giesbers m.fl.,
2010). Vissa ville dock prata om fordlderns sjukdom men fann det svart och undvek darfor
dmnet helt (Phillips & Lewis, 2015).

Diskussion

Metoddiskussion

Litteraturoversikt som studiedesign ansags relevant for det syfte som skulle undersokas da
denna metod har som dndamal att ge en dversikt av nuvarande forskningslidge. Darav
bedomdes detta tillvigagangssitt som lampligt for att f4 kunskap, forstaelse och utgjorde
grunden for eventuella forbéttringsarbeten. En litteraturoversikt kan innehdlla bade
kvalitativa och kvantitativa artiklar d& ingen avgransning gillande vilken metod som anvénds
ar nodvindig (Friberg, 2017a; Segesten, 2017b). I arbetet inkluderades bade kvalitativa och
kvantitativa artiklar av den anledningen. Fragestillningen innehar en subjektivitet och
darmed var det véntat att majoriteten av de valda artiklarna bestod av kvalitativ metod. Dessa
artiklar svarade bast mot syftet. Att kvantitativa artiklar &ndé inkluderades ansags ge bredd
och ytterligare perspektiv.

For att gora en fragestéllning mer precis kan exempelvis modellen PICO (Population,
Intervention, Comparison and Outcome) anviandas (Rosén, 2017). Ndgon modell f6r
fragestéllningen anvéndes inte i arbetet. Anledningen till detta var att det inte ansags vara till
nagon hjilp vid formulering av fragestillningen utan snarare komplicerade formuleringen.
Till en borjan var tanken att undersdka barns (0—18 ar) upplevelse av att ha en fordlder med



cancersjukdom, men efter konsultation med handledare gjordes &ldersspannet snidvare genom
att endast fokusera pa ungdomar. Detta ansdgs positivt da utvecklingsfasen for ett barn skiljer
sig at och upplevelsen kan variera mycket beroende pa alder. Nagot som fick tas 1 beaktning
under hela arbetets gdng var begreppen “barn” och “ungdom” som ofta gick in i varandra
med tanke pd att ungdomar ocksa dr ett barn enligt beskriven definition. Det kunde darfor
vara svart att urskilja vad som enbart géllde for ungdomen.

Karlsson (2017) beskriver att PubMed ar mer inriktad pa det biomedicinska omradet (dven
om omvardnad ocksé finns med) 1 jimforelse med CINAHL vilken dr mer inriktad pa
omvardnad. PsycINFO har en inriktning pa beteendevetenskap och psykologi (Karlsson,
2017). De inledande sdkningarna gjordes i databaserna PubMed, CINAHL och PsycINFO
men senare valdes PubMed bort. Detta gjordes efter en rddgivning med biblioteket som
menade att tva databaser var tillrdckligt och att fler inte skulle tillfora arbetet nagot.
Databasernas inriktningar medforde att CINAHL och PsycINFO ansags som mest ldmpliga
for syftet och dessa databaser ingick sedan i den egentliga sokningen. Ytterligare en aspekt
som talade for detta beslut var att relevanta artiklar funna 1 PubMed 1 den inledande
sOkningen dven fanns i CINAHL.

Ostlundh (2017) forklarar att sékning med den booleska termen “NOT” kan medfora att
manga artiklar riskeras att sorteras bort da det specifika ordet som ska uteslutas finns med i
artiklar som 1 dvrigt dr av intresse. Av denna anledning uteslots den booleska termen 1 syfte
att inte sélla bort relevanta artiklar. Dock medforde denna metod ett storre arbete 1 att
manuellt sortera ut icke-relevanta artiklar.

I ett tidigt skede av sokprocessen uppticktes att det valda omradet innebar viss svérighet att
fa fram vésentliga artiklar inom. De flesta artiklarna fokuserade pa fordlderns upplevelse och
inte ungdomens samt att arbetets syfte inneholl tvd intressenter. Det valda syftet innefattade
bade fordldrar och ungdomar och da ungdomens upplevelse skulle vara 1 fokus komplicerade
detta sokningen. Trots flertalet olika sokningar med diverse sdkord blev precisionen i
sokningen inte battre. Efter flera konsultationer med biblioteket fattades beslutet att
artiklarnas traffmingd fick bli ndgot storre med intentionen att relevanta artiklar inte skulle
forbises. Traffarna fick istillet sorteras ut manuellt av forfattarna for att hitta de artiklar som
berdrde ungdomars upplevelse. En styrka med detta var att den manuella sallningen gav en
storre sensitivitet jimfort med en databas. Att det dessutom var tva personer som genomforde
detta kan anses vara ytterligare en styrka. Ménskliga faktorn kunde dock ha medfort en
felbedomning av vilka artiklar som var intressanta, speciellt med tanke pa det relativt stora
antalet som granskades. En annan aspekt som hade kunnat lyftas &r om syftet hade
omformulerats for ytterligare avgransning. Exempelvis om endast ungdomar var inkluderade
1 fragestéllningen kunde det ha underldttat sokningen. Sammantaget bedomdes dock
informationssokningen som strukturerad och noggrant genomford vilket troligtvis gynnade
utfallet av relevanta artiklar. Metoden ansdgs besvara arbetets syfte vilket var positivt.

Ett exklusionskriterie i urvalet av artiklar var att studiens fokus inte skulle vara pé
ungdomens upplevelse av en cancersjuk fordlder som avlidit. Dock fanns det vissa artiklar
som innefattade en del av detta perspektiv. I de fallen gjordes en bedomning av artikelns
ovriga innehall for att svara pa om artikeln dndé kindes relevant att ha med. Segesten (2017a)
beskriver att manuskript ska genomgé en fackgranskning innan publicering i vetenskaplig
tidskrift. Ett inklusionskriterie var darfor att samtliga artiklar skulle vara forhandsgranskade.
Tidsspannet pa tio ar beddmdes som relevant da ungdomars upplevelse troligen inte dndrats
sarskilt mycket under denna period.



Bédde namn och innehill pa sub- och huvudteman i arbetet har genomgatt ménga justeringar,
andringar och omformuleringar. Detta gjordes gemensamt av forfattarna och konsulterades
upprepade ganger med handledaren. Ett tilligg av sokord for behovet av stod hade kunnat
underlitta arbetet med att besvara den delen av syftet. Det som framkom av artiklarna var
tillrackligt for att besvara fragestillningen, men med ytterligare och mer specifika sékord for
behov av stod hade eventuellt mer information utvunnits.

Utgangspunkten for analysprocessen var anviandning av ett helikopterperspektiv. Analysen
gjordes mer utforligt 4n vad en litteraturdversikt kraver (2017a). Detta medforde att
processen tenderade att gd mot en analysmetod anvénd for kvalitativ forskning, sa kallad
metasyntes (2017b). Detta kan ha orsakat att forfattarna tolkat resultatet mer dn vad som é&r
lampligt 1 en litteraturoversikt. En aspekt som motsétter att det dr en kvalitativ analys som
genomforts dr det faktum att bade kvalitativa och kvantitativa studier inkluderades. Friberg
(2017b) forklarar att en kvalitativ innehallsanalys endast baseras pa kvalitativa artiklar.
Forfattarna stravade efter forstaelse for artiklarnas egentliga innebdrd och forsokte placera
resultaten 1 nya sammanhang. Friberg (2017b) menar att en tolkande metasyntes kan anses
vara for omfattande for en kandidatuppsats, dd detta tillvigagangssitt kraver god
metodkunskap som kan vara svart att tilldgna sig pa den korta tiden uppsatsen skrivs. Den
ingdende analysen som gjordes kan & ena sidan inneburit en 6kad forstéelse for innehéllet, &
andra sidan kan analysmetoden anses vara inkonsekvent d4 en och samma analys inte anvénts
under arbetet.

Forskningsetik bidrar till att alla medverkande i studier skyddas (Kjellstrom, 2017). I arbetet
ansags det av stor vikt att samtliga valda artiklar hade ett etiskt godkdnnande. Déarfor
prioriterades detta som ett inklusionskriterie vid urvalet for att sdkerstélla det etiska
godkédnnandet. I vissa artiklar var det dock svart att finna det etiska godkdnnandet medan
andra hade tilldgnat ett helt stycke om det. Arbetets véirde var etiskt motiverat da kunskapen
ansags bidra med vardefull kunskap till sjukskoterskans profession samt patienten som
individ. Sammanstéllningen av resultatet gjordes med forsiktighet av anledning att det var latt
att forfattarna gjorde egna, oavsiktliga slutsatser som inte var helt i enlighet med den faktiska
texten. Texterna omvérderades flera ganger i strivan att fa en tolkning utan forfattarnas egna
asikter och resonemang inblandade. Da engelska inte var ndgon av forfattarnas modersmal
lastes artiklarna extra noggrant for att sikerstilla att forstaelse for artiklarnas innehall
uppnatts.

Resultatdiskussion

Forandrade beteenden

Resultatet fran denna Gversikt handlade om en fordndrad vardag dér ett tema var att
ungdomarna tog mer ansvar i hemmet pa olika sétt, exempelvis vid utforandet av
vardagssysslor. Detta var ett sitt att forhélla sig till situationen pa (Davey m.fl., 2011;
Sheehan & Draucker, 2011; Phillips & Lewis, 2015; Jansson & Anderzén-Carlsson, 2017
Fletcher m.fl., 2019). Resultatet har vissa likheter med Bjork m.fl. (2017) som beskriver hur
ett barn kan reagera nir en forédlder dr sjuk 1 depression. Barn forsoker skapa sig en
uppfattning om vad som &r anledningen till att fordldern upptrader annorlunda genom att rikta
uppmaérksamheten mot fordldern. Barnet gor sitt basta for att uppfylla det som den tror att den
sjuke forédldern vill genom att exempelvis ta ansvar for sysslor 1 vardagslivet. Mollerberg
m.fl. (2017) beréttar att nér en 1 familjen &r drabbad av obotlig cancer kan mycket inom



familjen fordndras. Négra aspekter som framkom var skiften av familjemedlemmarnas roller,
undvikande av kénsliga amnen och att de omprioriterade sin tid vilket kunde leda till 6kad
eller minskad tid tillsammans. Detta dverensstimmer med de resultat som framkom ur denna
studie och kan tolkas som ett sétt att gora det bista av situationen.

Hanteringsstrategier

Morris, Turnbull, Martini, Preen och Zajac (2020) har gjort en studie dir de underséker om
det blir nagon skillnad i maendet beroende av hur ungdomen hanterar sin fordlders
cancersjukdom. Forhallningssittet dar ungdomen anpassade sig vl till situationen genererade
en hogre posttraumatisk tillvaxt, fler positiva kdnslor och en storre motstandskraft. Detta
resultat var det motsatta vid jamforelse av forhallningssittet dir ungdomen inte anpassade sig
vil till situationen (Morris m.fl., 2020). Resultatet som framkom i denna studie var att det
fanns flera olika sitt att forhélla sig till den svara situationen. Vilka strategier som
ungdomarna foredrog varierade. Vissa strategier redovisades som mer effektiva dn andra,
men nagon métning eller jimforande av olika strategiers utfall pa hélsan gjordes inte i de
valda artiklarna. Med utgédngspunkt frdn Morris m.fl. (2020) slutsats &r troligen de mest
lampliga hanteringsstrategierna de ddr ungdomarna anpassar sig efter situationen. Exempel
pa den typen av tillvigagangssitt i denna studies resultat var att ungdomen pratade om
sjukdomen med familj och vinner, tog mer ansvar hemma, hjalpte till med att utfora
vardagssysslor och sokte socialt stod. Nagot som kan upplevas motsidgelsefullt 4r Ahrén och
Lager (2012) analys av hanteringsstrategier vid svara livssituationer. Ett resultat som
framkom dér var att sokandet av socialt stod inte alltid var fordelaktigt medan
problemfokuserade strategier kunde verka hilsofrdmjande. Mindre lampliga forhallningssétt
kunde utifran Morris m.fl. (2020) utfall vara dir ungdomen drog sig undan, ville fly och
distanserade sig fran familjen. Det kan dock vara problematiskt att faststidlla om beteendet
uppkommit pa grund av cancersjukdomen eller om det d&r som Hwang och Nilsson (2019)
beskriver ett naturligt beteende hos ungdomar 1 sin process att etablera en mer sjalvstindig
relation, vilket genererar ett behov av distansering fran fordldrarna. Ytterligare en aspekt
enligt Vistra Gotalandsregionen (2018) dr att en ungdoms frigorelseprocess kan forsvéras vid
allvarliga familjekriser. Detta kan yttra sig i att ungdomen tar pa sig ett for stort ansvar, vilket
ar 1 likhet med det resultat som denna studie har gett.

Utmaningar for ungdomen

Nér ungdomen gér fran att vara barn till vuxen hénder det mycket, bade fysiskt och psykiskt.
De dr beroende av fordldrarna till viss del men vill samtidigt halla en distans, skapa sig en
egen identitet och bli mer sjdlvstindiga (Hwang & Nilsson, 2019). Utifran en tolkning av
resultatet visade ungdomarna pa en stor ambivalens. Detta kunde visa sig genom att de inte
sjélva visste vad de ville eller hur de skulle hantera situationen pé bista satt. Det fanns
motstridiga kdnslor angadende hur ungdomarna hanterade sjukdomen (Krattenmacher m.fl.,
2013), hur mycket information de ville ha (Jansson & Anderzén-Carlsson, 2017; Fletcher
m.fl., 2019) och huruvida de ville dela sina erfarenheter med andra (Giesbers m.fl. 2010;
Jansson & Anderzén-Carlsson, 2017). Det kan ténkas bli extra tufft att hantera en
cancerdiagnos hos fordldern eftersom ungdomséren redan dr hindelserika och kan upplevas
pafrestande. Att addera en sjuk fordlder till denna livssituation kan vara en forklaring till de
ambivalenta och motstridiga kinslorna. Moller m.fl. (2014) beskriver i sin studie att barn till
fordldrar med cancer upplevde storre emotionella och beteendemaissiga problem én barn till
friska fordldrar. Ett annat resultat som framkom var att cancer paverkade hela familjen. For
att minska risken att barnen skulle lida av psykisk ohilsa som konsekvens av



cancersjukdomen var den viktigaste skyddsfaktorn att familjen fungerade bra. Som Flahault
och Sultan (2010) skriver kunde ungdomarna paverkas av cancersjukdomen i form av
negativa tankar och depressiva symtom. Detta stimmer 6verens med det som Mdéller m.fl.
(2014) beskriver.

Effekter pa skolgangen

Resultatet visade att ungdomarna péverkades ur flera olika aspekter. En aspekt som
framfordes var att ungdomens skolgéng drabbades av cancerdiagnosen. Ungdomars
skolresultat forsdamrades bland annat pa grund av det 6kade ansvaret i hemmet (Fletcher m.fl.,
2019). Vissa barn hade koncentrationsproblem i skolan och det blev svart for dem att
fokusera pa skolarbete (Giesbers m.fl., 2010). Detta dr nagot som dven lyfts fram i en rapport
av Berg och Hjern (2016). Den visade att ungdomar till en fordlder som dor i cancer eller som
legat inne pa sjukhus en lidngre period hade lagre grad av gymnasiebehorighet i drskurs nio.
Lagre skolresultat pavisades ocksé hos ungdomar vars forédlder drabbats av en cancerdiagnos.
I hogre utstrackning klarade dessa ungdomar inte av att slutfora gymnasiet.

Konsekvenser av kanslorna

Ungdomarna upplevde en stor variation av kdnslor nér en forélder hade cancer. De flesta
kdnslor och symtom som upplevdes var psykiska, exempelvis oro, angest, radsla samt
depressiva symtom (Davey m.fl., 2011; Flahault & Sultan, 2010; Fletcher m.fl., 2019). Det
som dédremot inte uppméarksammades i de valda artiklarna var somatiska symtom som en
ungdom ocksa kunde uppleva. Detta dr ndgot som lyfts fram av Hauskov Graungaard,
Roested Bendixen, Haavet, Smith-Sivertsen och Mékeld (2019). De belyser att det finns for
lite forskning om somatiska symtom hos barn som anhdriga. Vidare forskning krivs for att
med sdkerhet kunna dra slutsatser géllande vilka symtom som upplevs. Cancerfonden (2019)
ndmner att fysiska, psykiska och sociala symtom inte dr ovanliga sdsom sémn och
koncentrationssvarigheter, magont och férdandrade relationer till vinner och familj. Det
sammantagna resultatet visade att ungdomarna bar pa varierande kénslor. For att kunna
bemota deras individuella behov ar det av stor vikt att vardpersonal intar ett helhetsperspektiv
dér fysiska, likvél psykiska och sociala aspekter tas med. Olsson, Jakobsson- Ung, Swedberg
och Ekman (2013) visar att personcentrering kan gynna varden genom att patienterna
upplever en bittre hilsa. Ett tillvigagangssatt for detta dr att fokusera pa patientens resurser.
Enligt forfattarna kan exempelvis en resurs for patienten vara dess barn, vilket ytterligare
styrker att de unga ska inkluderas och vara delaktiga i sin fordlders vard. Artiklar i var studie
beskrev att ungdomarna inte kénde sig tillrackligt uppmérksammade och inkluderade (Davey
m.fl., 2011; Jansson & Anderzén-Carlsson, 2017). Att arbeta personcentrerat innebdr alltsa att
det bade kan gynna patienter och ungdomar.

Familjepaverkan

Bjork m.fl. (2017) beskriver, i likhet med Davey m.fl. (2017), att ungdomar kan kénna sig
asidosatta och det blir svart att forstd den vuxnes tillstind om ingen pratar om detta med dem.
Vidare anser Bjork m.fl. (2017) att barnet kan hamna i en svér situation som
familjemedlemmarna hanterar och upplever pa olika sitt. Blir barnen sedda i denna
annorlunda och frimmande situation kan de kénna sig bekriftade. En god familjefunktion var
en viktig skyddsfaktor for barnens mentala hdlsa (Moller m.fl., 2014). Detta &r intressant med
tanke pd att uppsatsens resultat visar att familjerelationen fordndrats av sjukdomen pa olika
sdtt, 1 den negativa och positiva riktningen. Att implementera en mer familjefokuserad vard



till den patient dér barn dr ndrvarande kan dédrmed vara ett sétt att skapa basta
forutsittningarna for familjen. Nagot som en sjukskoterska skulle kunna gora ér att erbjuda
hélsostodjande familjesamtal. Genom att familjemedlemmarna far berétta om sina
erfarenheter och upplevelser far samtliga ta del av varandras perspektiv. Familjens formaga
att hantera en livshindelse orsakad av sjukdom kan bero pa vilka sociala natverksresurser och
inre styrkor de besitter (Benzein, Hagberg & Saveman, 2019). Niemel4, Viisédnen, Marshall,
Hakko och Risénen (2010) beskriver klinikers upplevelse av att anvédnda strukturerade,
familjecentrerade interventioner. Ett av fynden som uppkom var vikten av att fokusera pa
barnen nir deras fordlder har cancer. Dels for att utvérdera vilken typ av stod barnet behdver,
dels for att ge barnet mdjlighet att ventilera sina tankar. Detta kunde gora att den drabbade
fordldern kdinde mindre oro for sitt barns psykiska maende. Med Niemeld m.fl. (2010) och
Moller m.fl. (2014) i tanke borde ett familjefokus alltid inga nér en fordlder lider av cancer.

Stod fran andra ungdomar

Det pavisades 1 denna studies resultat att en del ungdomar ansig det potentiellt stodjande att
traffa andra ungdomar i liknande situation (Davey m.fl., 2011). De ungdomar som hade
erfarenhet av detta tyckte att det var positivt och hjalpsamt (Jansson & Anderzén-Carlsson,
2017). Detta styrks ytterligare i en studie av Foster, Lewis och McCloughen (2014). Déar
intervjuades ungdomar (9—17 ar) om deras upplevelse av att triaffa andra ungdomar i grupp.
Dessa ungdomar hade istéllet en fordlder eller ett syskon som led av psykisk ohélsa,
exempelvis depression. Det framkom att dessa ungdomstraffar hade en positiv inverkan pa
ungdomen. Bland annat upplevdes en kénsla av samhorighet och man blev vinner med andra
som kunde forsta ens situation. Samtidigt som man pratade om sig sjalv och sin familjs
situation utfordes roliga aktiviteter tillsammans for att exempelvis frimja samarbetsformagan
1 gruppen och 6ka deras sjdlvkinsla. Nagra deltagare upplevde att kinslan av ensamhet 1
samband med dessa ungdomstréffar minskade. De ldrde sig hur man kunde hantera att ha en
sjuk familjemedlem och fick st6d for vart man kunde védnda sig om de behdvde rad eller hjélp
(Foster m.fl. 2014).

Klinisk implikation

Denna studie har bidragit med 6kad forstaelse gillande ungdomens upplevelse av att ha en
fordlder med cancer. I storre delen av virden traffar man i sitt arbete som sjukskoterska pa
barn, antingen som patient eller som anhorig. Kompetens, forstaelse och utbildning om barns
och ungdomars perspektiv dr viktiga komponenter for att sjukskdterskan ska kunna mota
dessa pé bista sitt. Tydliga riktlinjer att tillimpa pé varje avdelning bor finnas. Forslagsvis
har en i1 vardpersonalen huvudansvaret for att varje enskilt barn far en kontaktperson. Den
som blir kontaktperson har som uppgift att forsoka skapa en tillitsfull relation och uppfylla
barnets individuella behov. Ett sétt att gora detta pa &r att implementera och erbjuda
webbaserade stodforum och ungdomsgrupper, vilka enligt var studie framkom som effektiva
och stddjande insatser.

Fortsatt forskning

Det behovs ytterligare forskning om ungdomars upplevelse av att ha en fordlder med cancer,
vilket dven flera studier belyser. Hilso- och sjukvardspersonal behover kunskap, redskap och
riktlinjer for hur dessa ungdomar ska tas hand om och inkluderas i virden. Det hade dérfor



varit intressant att se ver vilka specifika atgérder som ungdomarna blir mest hjélpta av {or
att sedan kunna utveckla detta arbetet i omvardnaden. Att ungdomar skulle fa testa olika
stodjande insatser som sedan utvirderades hade varit givande. Ndgot som ocksa hade varit
givande att undersoka ér sjukskoterskans perspektiv pa hur det ér att involvera barn i en
cancersjuk fordlders vard och vilka svirigheter som upplevs i det sammanhanget. Ytterligare
en aspekt som hade varit intressant att studera dr de somatiska symtom som kan uppsté hos
barn som ar anhoriga till en sjuk familjemedlem.

Slutsats

Ungdomarna upplevde att situationen var komplex pé flera plan. En stor variation av kénslor,
forhallningssitt, konsekvenser pa den psykiska hélsan och livsfordndringar framkom. Dessa
kunde bade vara ur positiv och negativ beméirkelse. Det var dérfor av stor vikt att
sjukskdoterskan jobbade personcentrerat for att kunna mdta ungdomarna pé individniva. Ett
tydligt behov av stdd identifierades. Ungdomarna var daremot inte alltid medvetna om detta
behov i forvig utan insag det 1 samband med den positiva reaktion de erfor av de stddjande
atgdrderna. Flertalet upplevde att det var vérdefullt att dela med sig av sina erfarenheter och
mota andra 1 samma situation. Ett sétt att implementera detta i varden kunde vara att erbjuda
ungdomsgrupper eller stodforum.
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