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Bakgrund: Arligen drabbas cirka 300 barn av cancer i Sverige. Insjuknandet leder ofta till en
lang och pafrestande behandlingsperiod for den drabbade, innebirande frekvent kontakt med
olika vardinstanser. Saledes rubbas barnets men dven dess fordldrars livsvérld vilket kan leda
till psykisk ohélsa och ett okat lidande i familjen som enhet. Sjukskdterskan har ett stort ansvar
att pa ett adekvat sitt bemota barnet men dven dess fordldrar 1 deras utsatta situation. Syftet var
att beskriva fordldrars upplevelser vid vard av cancersjuka barn. Metod: For att besvara syftet
utfordes en allmén litteraturoversikt med grund i kvalitativ forskning. Databaserna CINAHL,
PubMed och PsycINFO anvindes for litteratursokning vilket resulterade 1 12 kvalitativa
artiklar. Analys av inkluderade artiklar foljde de steg som litteraturen menar pa ar néodvindiga
for att uppna en litteraturoversikt. Resultat: Analysen resulterade i fyra huvudteman;
”Fordldrarnas upplevelser av moten med véardpersonal”, ”Forédldrarnas upplevelser av externt
stdd”, ”Den kansloméssiga aspekten hos fordldrarna” och “Foréldrarnas hantering av den nya
situationen”. Fordldrar hade ett behov av att skydda sitt barn samt skapa nya rutiner for att
kunna hantera sin nya livssituation. Vardpersonal samt externt stdd frdn exempelvis familj,
vanner eller andra fordldrar kunde bade underlétta eller forsvara fordldrarnas hantering av
tyngande krav. Hopp och lidande upplevdes parallellt under hela vérdperioden, dér lidandet var
starkt forknippat med oro om barnet skulle Gverleva eller inte. Genom att anta en positiv attityd
kunde fordldrarna léttare acceptera situationen for vad den var. Slutsats: Genom att inte
begrinsa datainsamling och dataanalys till en viss typ av kdnslor kan aktuellt resultat avspegla
det behov fordldrar har under vardtiden av att minska sitt eget lidande och underlitta den nya
vardag som diagnosen innebdr. Genom en god kommunikation och attityd samt en
fortroendefull relation kan sjukskoterskor skapa en béttre vardande miljo for fordldrar till
cancersjuka barn.

Nyckelord: Barncancer, Bemotande, Fordldrar, Hopp, Lidande, Upplevelse
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Inledning

I Sverige diagnosticeras ett barn med cancer néstan dagligen. Att vara fordlder till ett barn som
drabbas av en cancerdiagnos innebdr en frammande situation didr vardagen fordndras och
fordldrarollen som tidigare vaxt fram kan komma att ifrdgasittas samt anpassas efter nya behov
och krav. Det upplevs som att det inte finns tid till att véxa in i rollen som fordlder till ett
cancersjukt barn eftersom diagnosen leder till en snabb och omvélvande livsfordndring dér
utredning och behandling sker 1 hog takt med snabba beslut. Férdldrarna kommer dock oavsett
att trdda in 1 en vardande roll, samtidigt som sjukskoterskan parallellt har det yttersta
omvardnadsansvaret. Darfor ar det viktigt att sjukskoterskan arbetar 1 team med fordldrarna for
att pa sa vis kunna minska onddigt lidande.

Sjukskoterskor kan moéta de drabbade fordldrarna inom flertalet olika omvardnadsomraden och
det kan upplevas som svart att leva sig in 1 deras situation. Med hjilp av farsk kunskap kring
fordldrarnas generella upplevelser under vardtiden av sitt cancersjuka barn kan sjukskdterskor
inom alla omvardnadsomraden erhalla en forstaelse kring de behov och kénslor fordldrar kan
uppleva under vardtidens ging. En Okad medvetenhet kan forhoppningsvis forbéttra
sjukskoterskors forhallningssétt till familjen som helhet.

Bakgrund

Barncancer

Enligt World Health Organization [WHO] (u.d) dr cancer ett gemensamt begrepp for olika
sjukdomar dér friska celler genomgatt en genetisk forédndring vilket leder till en okontrollerad
celldelning. Den okontrollerade celldelningen skapar cancerceller som tar 6ver funktionen fran
kroppens friska celler och kan p& si vis ohimmat fortsitta dela och sprida sig. Ar 2016
insjuknade cirka 60 000 personer i olika cancersjukdomar i Sverige och under samma ar avled
drygt 22 500 personer som foljd av sjukdomen. Antalet som insjuknar varje &r har 6kat sedan
1980, men tack vare den medicinska utvecklingen har en positiv utveckling skett i och med att
fler cancersjuka overlever och blir friskforklarade (Socialstyrelsen & Cancerfonden, 2018).

Ett barn dr enligt FN:s barnkonvention (UNICEF Sverige, 2009) en ménniska under 18 ar.
Barnkonventionen, vilken Sverige skrev under 1990, berdr barns ménskliga rittigheter och
podngterar att barn har rétten att leva, 6verleva och utvecklas. Dock insjuknar cirka 300 barn 1
Sverige arligen i1 cancer och barnens cancerformer ar oftast mer aggressiva och snabbvéxande
1 jimforelse med de som drabbar vuxna. Utan behandling leder barncancer till ddden, men idag
blir upp till 85 procent botade (Socialstyrelsen & Cancerfonden, 2018). De vanligaste
cancerformerna som drabbar barn utgors av lymfom, leukemier, hjdrntumdrer och andra typer
av maligna tumorer. Trots den goda prognosen ér cancer fortfarande den vanligaste orsaken till
dod hos svenska barn under 15 ar (Kogner et al., 2008).

Orsak och symtom

Cancer hos barn har ofta sitt ursprung i fosterutvecklingen av bland annat lever och binjure och
leder darfor till andra typer av cancerformer dn hos vuxna. Trots att barncancer under senare
tid blivit ett stort fokusomride for forskningen &r kunskap om orsaken fortfarande inte
fullstdndig. Forskare har dock hittills sett att omgivningsfaktorer inte spelar lika stor roll hos
barn som det gor hos vuxna samt att de i 10 procent av fallen kan se en kdnd drftlig orsak till
barncancer (Garwicz, Kreuger, Ljungman & Toporski, 2017).
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Symtom pa barncancer dr olika beroende pa typen av cancersjukdom; oftast handlar det om
lokala symtom som kan hérledas till den del av kroppen som blivit drabbad. Symtom kan
exempelvis vara nedsatt allméntillstind pd grund av fOrsdmrade blodvéirden samt lokala
symtom som smarta eller svullnad. Vid tecken som oforklarlig feber, viktnedgéang eller svullnad
bor kontakt med vérden tas for vidare utredning (Garwicz et al., 2017).

Diagnostik och behandling

I det forsta ledet av en utredning vid misstankt cancersjukdom tas aktuell status med symtom
och tecken samtidigt som barnets anamnes samt information om familjens livssituation samlas
in (Garwicz et al. 2017). Vid fortsatt misstanke utfors ytterligare undersékningar i form av bland
annat biopsi, rontgen eller blodanalyser for att uppticka eventuell malignitetsgrad och
spridning. Slutligen utfors en mikroskopisk undersokning for att sékerstélla diagnosen samt
bedoma behovet av behandling (Bjork, 2015; Garwicz et al., 2017).

Behandling av barncancer syftar till att bota sjukdomen och kan utféras med hjilp av olika
metoder. Exempelvis kan cytostatika anvindas i syfte att eliminera de cancerdrabbade cellerna
och en annan vanlig behandling ar radioterapi som syftar till att minska cancertumorens storlek
men som innebdr en Okad risk for paverkan av omkringliggande organ. Efter inledande
behandling av cytostatika eller radioterapi kan reduktion av cancertumorer ske med hjilp av
kirurgi (Garwicz et al.,, 2017). Biverkningar till foljd av cancerbehandling dr svérare att
identifiera hos barn 4n hos vuxna, darfor anvidnds ofta fordldrarna for att identifiera de
eventuella biverkningar som barnet upplever. Biverkningar som vanligen ses vid barnens
cancerbehandling dr fatigue, yrsel, nedsatt aptit, smérta samt muntorrhet (Dupius et al., 2010).
Behandlingen kan bli mycket langdragen och péfrestande for barnet; fokus ska déarfor inte
enbart ligga pa att bota barnets cancer utan samtidigt maste hénsyn tas till den fysiska och
psykiska pafrestning som sjukdomen innebér for barnet. Foljaktligen ska behandlingarna vara
individanpassade for att minska onddigt lidande (Kogner et al., 2008; Socialstyrelsen &
Cancerfonden, 2018).

Barncancervarden

Barn

Att vara ett barn med en kronisk sjukdom som cancer innebér en langvarig och intensiv kontakt
med varden. Oftast vardas kroniskt sjuka barn pé en specifik barnklinik dir de kan fa vard och
bemotande som &r anpassat specifikt for ett barn, men de kan dven komma i kontakt med ett
flertal olika vardinstanser under hela vardperioden. Véarden upplevs olika beroende pa barnets
alder samt vilken del av utvecklingsfasen de befinner sig i (Ygge, 2015). Barn som drabbas av
cancer reagerar pa olika sitt men vanligt forekommande beteenden dr att de antingen blir mer
beroende av sina fordldrar eller visar upp en 6kad mognad pé grund av avsaknad av en vanlig
barndom. En annan reaktion som fordldrar kan notera hos sina barn dr nyuppkommen
nedstdmdhet eller aggressivitet (Enskér et al., 1997).

Ett plotsligt behov av cancervard innebér en stor fordndring for det drabbade barnet. Att inte
langre ha en kropp som fungerar som den tidigare gjort eller inte ha mgjlighet att leka som
innan skapar en kénsla av att kroppen dr frimmande. Véardtiden innebdr vidare att barnet
behdver genomga kontroller och behandlingar som kan upplevas smartsamma. Barnet kan
ocksa uppleva en kénsla av ensamhet och utanforskap frén sitt tidigare vardagsliv pa grund av
all den tid som spenderas innanfor sjukhusets viggar (Darcy, Knutsson, Huus & Enskér, 2014).
Trots alla de fysiska och psykiska forandringar som sker hos ett barn med cancersjukdom har



de fortfarande, oberoende av dlder, ett behov av lek och stimulans pé ett nytt och anpassat sétt
(Bjork, Nordstrom & Hallstrém, 2006).

Foraldrar

Foréldrar ar en bred term och enligt Svensk MeSH (u.4.) innefattar det bade biologiska, adoptiv-
och surrogatforildrar. Forédldrar har inte alltid varit en sjédlvklar del 1 varden av ett sjukt barn;
under 1800-talets slut separerades fordldrarna fran barnet dd varden framst fokuserade pa
rutiner och renlighet. Idag finns det starka bevis géllande fordldrarnas betydelse for barnet under
vardtiden och barnsjukvarden karaktériseras istillet av en sjdlvklar fordldrandrvaro och
delaktighet 1 barnets vard och omsorg (Hallstrom, 2015).

Nir ett barn insjuknar i cancer kan dess familj uppleva att deras livsvérld rubbas eller faller
samman. En normal vardag forbyts till en ny dér varken arbete eller skolgang kan fortgd som
innan. Forédldrar behover planera dag for dag utifrdn det drabbade barnet samtidigt som
vardagen fortsdtter utanfor sjukhuset. En cancerdiagnos gor dessutom att doden
medvetandegodrs och familjen som helhet blir mer utsatt (Bjork, Wiebe & Hallstrom, 2005).
Den osédkerhet som kan folja pa en cancerdiagnos ér starkt kopplad till psykisk ohédlsa hos
vuxna. Fordldrar upplever tiden innan och efter diagnostisering av barnets cancer som
pafrestande och kénslor som stress, chock och total hopploshet kan uppstd. (Gunter & Duke,
2018). Att uppleva en kénsla av hjélploshet och utom kontroll att paverka kan folja hela
sjukdomsperioden (Ferrell & Coyle, 2008).

Sjukskoterskan

I Sverige togs en ny patientlag i bruk &r 2015 vilket ytterligare har stérkt patienternas stillning
1 hélso- och sjukvarden; sjukskoterskor har nu ett hardare krav pa sig att frimja patientens
delaktighet, sjdlvbestimmande och integritet. Lagen lyfter &ven specifikt barns ritt till
sjalvbestimmande dé de i sa stor utstrdckning som mojligt ska 4 mdjlighet att uttrycka sin asikt
géllande sin vard. Néar patienten dr ett barn har sjukskoterskan en skyldighet att involvera
barnets vardnadshavare och 1 motet med ett barn och dess familj ska sjukvarden ta hiansyn till
barnets bésta och bemdtande och beslut ska anpassas efter barnets élder och mognadsgrad
(Patientlagen, SFS 2014:821). Foljaktligen ér fordldrarna manga ganger ocksa en viktig tillgang
1 beslutsprocessen.

Sjukskoterskans bemdtande dr en central del i omvardnad och bestér av flertalet bestandsdelar;
den 6vergripande inneborden av bemdtande dr dock att motet med barnet och dess familj ska
ske pd ett respektfullt och empatiskt sdtt. Ett bra bemotande kan vara avgorande for hur en
person upplever sjukskoterskans arbete och darfor ar det viktigt att ett patientperspektiv antas
s att patientens vilja blir hord (SSF, 2014). I barnsjukvarden dr det viktigt att involvera
fordldrarna och ddrmed innefattar ett gott bemodtande att man dven antar en familjecentrerad
vard (FCC). I FCC ses familjen som en enhet dir varje familjemedlem utgdr en egen del; om
en familjemedlem drabbas av sjukdom eller ohédlsa kommer oundvikligen dven Gvriga familjen
paverkas. Diarmed dr FCC ett forhallningssétt som syftar till att 6ka familjens delaktighet och
forstaelse for att pa sa vis mojliggora for néarstdende att kidnna gléddje och lugn 1 sin vardande
roll. Genom att sjukskoterskan skapar en Omsesidig relation samt ger anpassad information kan
det 1 forldngningen minska familjens totala lidande (Jolley & Shields, 2009). Pa sa vis innefattar
sjukskdterskans bemdtande dven kommunikation, kompetens, formaga att samarbeta samt
anpassning till varje familjs behov (SSF, 2016a).

Det kan vara svart och utmanande att bemota fordldrar till ett barn som lider av cancer, och da
specifikt hur fordldrarnas beteende och reaktioner ska hanteras. Manga fordldrar uttrycker djup
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sorg och ilska vilket kan upplevas som svért av vardpersonal att hantera eftersom det &r ett stort
ansvar att axla. Vardpersonal kan dessutom bli inblandade i férdldrars interna konflikter rérande
olika beslut som ska tas gillande barnets behandling vilket Okar komplexiteten i
motet. Samtidigt kan omvardnadspersonal kdnna att det dr givande att kunna avlasta och
minska fordldrarnas stress och oro. Eftersom barnet i ménga fall behandlas linge pa ett och
samma stille s& kan ett bra bemdtande 6ppna upp for en god och givande relation mellan
vardpersonal och fordldrar (Klassen, Phil & Gulati, 2012).

Omvardnadshegrepp

Hopp
Hopp ér ett omvardnadsvetenskapligt begrepp vilket Benzein (2017) beskriver som béde

mangdimensionellt och komplext. Begreppet har en positiv ton och kan tilldmpas da ett visst
tillstand eller en persons egenskap ska formedlas. Hopp kan vidare likstdllas med en kénsla,
langtan eller en levd erfarenhet (Benzein, 2017).

Inom véarden ar hopp starkt knutet till kontext innefattande sjukdom och ohilsa, dér situationen
kréver att en person behdver anpassa sig till en ny tillvaro. En vanlig uppfattning om hopp ar
att det kan upplevas da en person kan forestilla sig en framtid, att ett tillstind kan passera
(Tutton, Seers & Langstaff, 2009). Upplevelsen av hopp paverkas positivt av ett flertal faktorer
och en av dessa ar ndrvaro av goda relationer med exempelvis vinner och familj (Benzein,
2017). Hoppet kan i svéara situationer dven ge anhdriga mojlighet att hdmta energi, trost och
glidje, och hoppet blir dérfor en slags skyddsmekanism som kan ge 6vertygelse om att det finns
en mening med allt som sker (SSF, 2016b). Sisk, Kang & Mack (2018) har pavisat att det inte
endast dr hopp om tillfrisknande som kan bidra till den totala kdnslan av hoppfullhet hos
fordldrar till cancersjuka barn. De menar att bland annat hopp om att barnet alltid ska {4 kénna
sig dlskat, att barnet ska ha ett sa bra liv som mgjligt och att barnets ansvariga ldkare ska finnas
som stod ocksd bidrar till helhetskédnslan.

Lidande

Lidande, som ocksa ir ett omvardnadsbegrepp, kan kopplas till ett direkt lidande pé grund av
sjukdom eller en persons upplevelse av lidande. I sin enkelhet handlar lidande om méanniskans
upplevelse i mdtet med nagot pldgsamt (Arman, 2017). Lidande ar en individuell upplevelse
som ofta skapar kinslor som bland annat ilska, rddsla, sorg och hopploshet (Ferrell & Coyle,
2008). Den situation som uppstar ndr barn insjuknar i cancer kan ses som komplex och leder
till en svar period for bade barnet och fordldrarna. Fordldrar till cancerdrabbade barn behover
ta sig igenom plagsamma situationer som skapar lidande for hela familjen (Woodgate &
Degner, 2003).

Eriksson (1994) forklarar att lidande kan bade innebdra en upplevelse av sitt eget livslidande
eller av medlidande i samband med en annan individs lidande. Skillnaden mellan medlidande
och eget livslidande kan vara svardefinierat, men medlidande innebdr forenklat en aktiv
handling eller en stindig beredskap for att nir som helst kunna lindra lidandet hos en annan
person. Att kinna medlidande innebér inom véardvetenskapen att en person kénner sympati for
ndgon annans smérta eller sjukdomslidande. Den egna minniskans livslidande kan ha flera
betydelser och ha sin bakgrund 1 negativa upplevelser som sjukdom, smértsamma
livssituationer eller rddsla for dod. Ur ett annat perspektiv kan lidande ses som en positiv
upplevelse ddr méanniskan far kraft till att fordndra sin situation och ta sig ur sitt lidande
(Eriksson, 1994).



Problemformulering

Varje dag insjuknar cirka ett barn i cancer och sjukdomen leder till en stor livsfordndring och
pafrestning for bdde den drabbade och dess fordldrar. Barn genomgér ofta langa behandlingar
med tuffa biverkningar och forédldrar kan 1 och med detta kdnna medlidande for sitt barn
samtidigt som de genomgar ett eget livslidande. Det dr darfor av vikt att sjukskoterskan har
tillgang till aktuell evidensbaserad information gillande fordldrars upplevelser for att veta hur
de pa bista sitt ska kunna bemota familjen som helhet under barnets vardtid och pd sa vis
mojliggdra ett minskat lidande.

Syfte

Studiens syfte dr att beskriva fordldrars upplevelser vid vard av cancersjuka barn.

Metod

Design

For att kunna besvara studiens syfte pa ett beskrivande sétt utfordes en litteraturéversikt med
grund i kvalitativ forskning. En litteraturdversikt &mnar bidra till att skapa en samlad bild dver
den kunskap som finns att tillga inom studiens fokusomréade. Eftersom barncancervarden ar ett
vél studerat omrdde och dessutom ofta beror fordldrars upplevelse dr det av relevans att ha en
uppdaterad och evidensbaserad sammanstéllning, vilket kan skapas 1 form av en
litteraturoversikt (Friberg, 2017b).

Litteratursokning

Initialt utfordes en manuell sokning enligt Ostlundh (2017) for att fi en dverblick dver det
aktuella &mnesomréddet och pa sa vis fa en uppfattning om det fanns tillrickligt med material
for att genomfGra en litteraturoversikt. For att besvara syftet utfordes direfter en
informationssokning enligt Friberg (2017a) 1 tre olika databaser; CINAHL, PubMed och
PsycINFO. Genom nyttjandet av tre databaser kunde tvérvetenskaplig information med
relevans for omvérdnad erhallas (Ostlundh 2017) samt studiens validitet stirkas (Henricson,
2017).

I samtliga databaser begrinsades sokningarna med publiceringar mellan 2014 - 2019 och
English language. I CINAHL och PsycINFO begriansades sokresultaten till endast peer
reviewed, vilket alla artiklar i Pubmed redan dr. S6kord med relevans for syftet erh6lls med
hjdlp av Svensk MeSH, CINAHL Headings, PsycINFO Thesaurus samt “Termer for
upplevelser och bemotande i olika former” (Karolinska institutet, u.a.). Initialt anvéndes sokord
som “oncologic care”, "child”, "life change events” "life experiences” och "interpersonal
relations” och “parents” 1 olika kombinationer. Eftersom dessa sokord antingen gav ett for
stort antal trdffar utan relevans eller endast ett fatal triffar anvéndes slutligen “parents”,
“fathers”, “mothers”, “childhood neoplasms”, “parental attitudes”, "attitudes”, "opinions”
och "perception” samt fritextordet “experience”. “Experience” anvindes eftersom specifika
amnesord for upplevelse enskilt inte gav relevanta och tillfredsstéllande resultat. Trunkering
anvéndes for att bredda sokningarna och s6korden kombinerades med de booleska-operatorerna
”AND” och "OR" (Ostlundh 2017). Se tabell 1 for sékmatris.



Tabell 1 Sokmatris. *Antal unika artiklar for PsycINFO (totalt antal).

Datum Sokord Begriinsningar | Antal | Antal Antal Antal

Databas triffar | relevanta | granskade | valda
abstract | artiklar artiklar

2019-03-11 | Childhood neoplasms AND 2014 - 2019 133 16 10 9

PubMed (parent®* OR mother* OR father*) | English
AND experience*

2019-03-11 | Childhood neoplasms AND 2014 - 2019 52 9 4 2
CINAHL (parent* OR mother* OR father*) | English
AND (experience* OR Peer Reviewed
perception®* OR attitude* OR Research Article
opinion*)
2019-03-13 | Childhood neoplasms After this date: | 106 3(9)* 3(8)* 1(6)*
PsycINFO | AND parent* 2014
AND (parental attitudes OR English
experience*) Peer Reviewed
Urval

For att begrinsa antalet artiklar samt vélja artiklar av relevans anvéndes inklusions- och
exklusionskriterier passande for syftet (Friberg, 2017a). Kriterierna innebar att artiklarna skulle
vara kvalitativa, etiskt godkénda av en kommitté samt innefatta fordldrar till barn under 18 ér
som var eller varit diagnostiserade med ndgon form av cancer. Artiklarna skulle dessutom
berora vérdrelaterade upplevelser fran ett fordldraperspektiv samt ha tillgédngligt abstract.
Artiklar som endast berorde vardpersonals eller Ovriga familjemedlemmars upplevelser
exkluderades. Ytterligare skél for exklusion var om artiklar hade palliativ eller medicinsk
inriktning utan relevans for omvardnad.

Urvalsprocessen utgick fran Ostlundh (2017) och utfordes av bada forfattarna i flera steg.
Initialt 14stes artiklarnas titlar och de som bedémdes kunna svara pé syftet valdes ut for 1dsning
av abstract. De artiklar vars abstract var av intresse lastes sedan i1 fulltext, foljt av en
lamplighetskontroll utifrdn syfte och urvalskriterier. Dérefter granskades listorna med
abstract aterigen och ytterligare artiklar kunde dd inkluderas. Detta omtag utfordes for att
minimera risken att artiklar med relevans gick forlorat. Slutligen kvalitetsgranskades artiklarna
enligt SBU:s granskningsmall (SBU, 2017, Bilaga 5) och de som inkluderades bedomdes vara
av medelhog eller hog kvalitet, se bilaga 1. Artiklar som uteslots pa grund av 1ag relevans eller
kvalitet hade inget etiskt godkdnnande, frimst medicinsk inriktning, svarighet att separera
fordlderns upplevelse fran andra samt bristande metodbeskrivning. Se bilaga 2 for en 6versiktlig
beskrivning av antalet exkluderade och inkluderade artiklar 1 urvalsprocessen.

Analys

Analys av insamlat material utgick frdn de steg Friberg (2017a) beskriver for att uppnd ett
resultat 1 en allmén litteraturéversikt. Valda artiklar ldstes flera ginger, forst enskilt separat och
dérefter tillsammans av bdda forfattarna, for att fi en uppfattning om helheten. Parallellt
sammanfattades studiernas resultat for att mojliggora kontroll av att bada forfattarna uppfattat
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resultaten pa liknande sétt. Darefter diskuterades resultaten gemensamt med huvudfokus pé att
finna likheter eller skillnader i artiklarna. Liknande resultat fairgmarkerades 1 samma farg och
pa sa vis kunde resultatens essens nds. Med hjélp av fargmarkeringarna framkom subteman
under vilka liknande innehdll héamtat fran artiklarnas resultat samlades. Slutligen
kategoriserades besldktade subteman under huvudteman.

Etiskt overvagande

For att uppna syftet med aktuell studie, dir upplevelser dr av intresse, har studier innefattande
manniskor kravts. Under granskningen av artiklar har darfor hdnsyn tagits till om det funnits
risk for skada eller utnyttjande av deltagarna. Sédledes ar det endast artiklar som fétt
godkénnande av en etisk kommitté som inkluderats (Kjellstrom, 2017).

Vidare har forfattarna till uppsatsen kontinuerligt fort etiska diskussioner under arbetets gang
for att forhindra plagiering och fabricering. For att mojliggora ett nyanserat resultat som tar upp
bade negativa och positiva aspekter inom forskningsomradet har forfattarnas forforstaelse
dessutom aktivt beaktats under hela processen, vilket &ven minskar risken for forvanskning av
insamlade data (Kjellstrom, 2017).

Resultat

Vid analys av data, baserat pd 12 kvalitativa artiklar, erholls fyra huvudteman med totalt atta
subteman som Oversiktligt presenteras i tabell 2. Nedan foljer en presentation av resultat av
varje enskilt tema.

Tabell 2. Oversikt huvudteman och subteman.

Huvudteman Subteman

Bemotande fran vardpersonal

Forildrarnas upplevelser av méten med vardpersonal
En stark och fortroendefull relation

Familj och vinner

Foréldrarnas upplevelser av externt stod
Organisationer och andra foraldrar

Rédsla och sorg

Den kiinsloméssiga aspekten hos forialdrarna
En positiv instdllning och tilltro

Att vilja skydda sitt barn

Foréldrarnas hantering av den nya situationen
Skapandet av struktur och rutin




Foraldrarnas upplevelser av moten med vardpersonal

Bemotande fran vardpersonal

Barnets cancerdiagnos gav upphov till ett flertal moten med vérdpersonal som bdde kunde
forbattra samt forsdmra upplevelsen under vardtiden enligt fordldrarna (Benedetti, Garanhani
& Sales, 2014; Doumit & Khoury, 2017; Eaton Russel, Bouffet, Beaton & Lollis, 2016;
Gardling, Tornqvist, Edwinsson, Mansson & Hallstrom, 2017; Ljungman et al., 2016; Tenniglo
etal., 2017). Fordldrarna kdnde maktldshet nér de mottog olika information fran vardpersonalen
pa avdelningen samt nir varden kindes oplanerad (Gérdling et al., 2017). Med hjélp av god
kommunikation mellan personal och fordldrar kunde pd sd vis ett bra mote dem emellan
reducera forédldrarnas stress och angest (Doumit & Khoury, 2017; Gardling et al., 2017). Trots
att information roérande barnets cancerdiagnos kunde ge upphov till stress var vissa fordldrar 1
behov av rak och adrlig kommunikation (Coyne, Amory, Gibson & Kiernan, 2016; Tenniglo et
al., 2017).

Enligt Eaton Russell et al. (2016) och Ljungman et al. (2016) ansag forédldrar att personal inte
hade samma kompetens eller inblick i barnets sjukdom nér familjen var i kontakt med
vardinstanser som inte var specialiserade pd barncancer. Nér barnet behandlades pd en
barncanceravdelning upplevde istéllet fordldrarna att personalen var kompetent och palitlig.
Personalen upplevdes dessutom ha en attityd som visade att de brydde sig om hela familjen och
att de hade en vilja att svara pa fordldrarnas funderingar. Sammantaget upplevde fordldrarna att
vardpersonalen gav bade barnet och fordldrarna stod, vilket var en lugnande faktor under
vardtiden (Eaton Russel et al., 2016; Ljungman et al., 2016).

Trots positiva upplevelser av mdten med vardpersonal fanns det vissa mdten som hade
avspeglat ett stressat och ovénligt bemodtande som inte upplevts respektfullt gentemot varken
barnet eller fordldrarna (Ljungman et al., 2016). Utdver dalig interaktion med barnet ansag
ocksa vissa fordldrar att de upplevde stress nér deras egen oro och dngest inte togs pa allvar i
samband med att de uppsokte vard for sitt barn (Benedetti et al., 2014).

En stark och fortroendefull relation

Att fa vara delaktig 1 beslutsfattandet kring barnets behandling visade sig vara av stor vikt for
att kunna mojliggdra en god relation mellan foréldrar och védrdpersonal (Bally et al., 2014;
Eaton et al., 2016; Gardling et al., 2017; Tenniglo et al., 2017). Dessutom onskade fordldrarna
att rutiner skulle skapas och foljas for att vardrelationen skulle kunna bli stark och fortroendefull
(Cox, 2018; Eaton Russel et al., 2016; Gardling et al., 2017). Vid de tillfidllen som en ovéntad
eller oplanerad situation uppkom upplevde fordldrarna kénslor som frustration och att de blivit
svikna vilket 1 sin tur ledde till ett minskat fortroende till vardpersonalen (Eaton Russel et al.,
2016; Gérdling et al., 2017).

Foréldrar likstéllde en stark och 6ppen relation med en 6kad tillit till personalen. En 6kad tillit
skapades successivt i samband med att kunskap utbyttes mellan bada parter (Cox, 2018; Coyne
etal.,2016; Tenniglo et al., 2017). Innan relationen mellan fordldrar och vardpersonal etablerats
och stirkts upplevdes tilliten initialt vara patvingad och att den dkta tilliten istillet fanns till
barnets behandling, det vill sdga det tekniska och medicinska (Cox, 2018). Nér en fortroendefull
relation skapats mellan vardpersonal och fordldrar hade fordldrarna mojlighet att slappna av i
motet och slidppa fram tunga kénslor som sorg (Pergert, Ekblad, Bjork, Enskidr & Andrews,
2016).



Foraldrarnas upplevelser av externt stod

Familj och vanner

Att ha ett barn diagnostiserat med cancer innebar att mer tid spenderades pé sjukhus, och en
aterkommande kénsla var att fordldrar upplevde det svart att hantera skyldigheterna som fanns
utanfor sjukhuset. Logistikproblem uppstod nir tiden inte fanns for att hinna med bade sitt
arbete, det sjuka barnets syskon och att samtidigt anpassa sig till de krav som hilso- och
sjukvarden stéllde (Doumit & Khoury, 2017; Eaton Russel et al., 2016; Gage-Bouchard, 2017).
Foraldrar kénde sig splittrade och upplevde skuld gentemot sina Gvriga barn, speciellt nir
syskonen visade 0kat missndje i takt med fordldrarnas minskade uppmairksamhet (Eaton Russel
et al., 2016; Gage-Bouchard, 2017) och en saknad efter ett fungerande vardagsliv var standigt
nirvarande (Eaton Russel et al., 2016).

Konkurrerande krav blev svarare att hantera om fordldrar inte hade ett socialt ndtverk med
tillgdng till stod fran familj och vénner. Dessa fordldrar upplevde sig bli exkluderade frén
sjukvérdens beslut géllande barnets vard eftersom de inte kunde befinna sig pa sjukhuset hela
tiden (Gage-Bouchard, 2017). Avsaknaden av stod kunde bero pé att det var langa avstand
mellan familjens bostad och sjukhuset (Cox, 2018) eller att fordldrarna nyligen invandrat till
landet (Pergert et al., 2016). Narvaro av ett starkt socialt ndtverk underldttade fordldrarnas
tillvaro markant eftersom det genererade positiva effekter (Bally et al., 2014; Doumit &
Khoury, 2017; Eaton Russel et al., 2016; Gage-Bouchard, 2017; Pergert et al., 2016; Ljungman
et al., 2016). Stodet kunde innefatta bade emotionell och praktisk assistans dar finansiellt stod
eller tillgang till barnpassning hemma eller pd sjukhus innebar att fordldrarna kunde spendera
mer tid med sitt sjuka barn eller till andra &dtaganden (Eaton Russel et al., 2016; Gage-Bouchard,
2017; Ljungman et al., 2016; Perget et al., 2016).

Enligt nagra fordldrar gynnade stodet till familjen dven relationerna med vérdpersonalen
eftersom den dkade tiden pé sjukhus genererade ett storre fortroende och en 6ppen och familjar
kommunikation mellan dessa. Forbéttrad interaktion med vardpersonal erholls ocksa nér det
personliga néitverket kunde bidra med hélsorelaterad information eftersom foréldrarna snabbare
kunde anpassa sig och fa forstielse for medicinsk terminologi och procedurer under vardtiden
(Gage-Bouchard, 2017). En del forédldrar upplevde dock att familj och vénner istéllet delade
med sig av negativ information gillande barnets sjukdom, vilket snarare stjilpte dn hjilpte
(Benedetti et al., 2014). I studien utférd av Doumit & Khoury (2017) likstéllde forfattarna det
sociala stodet med ett “vapen i kampen mot cancern” (s. 354) eftersom det gav fordldrar ork att
fortsdtta kimpa.

Organisationer och andra foraldrar

Under vérdtiden hade fordldrar en langtan efter att kénna sig normala och forstadda i1 sin
situation vilket kunde underléttas av stod fran fordldrar som befann sig 1 en liknande
livssituation som dem sjilva (Doumit & Khoury, 2017; Eaton Russel et al., 2016; Ljungman et
al., 2016; Pergert et al., 2016). Doumit & Khoury (2017) menar att om mgjlighet fanns att prata
med andra fordldrar och diskutera deras sjuka barns tillstind kunde ny forstaelse erhallas. Den
sociala gemenskapen blev pd sé vis en larande process som hjélpte fordldrarna att anpassa sig i
nuet samt att mota en osdker framtid (Doumit & Khoury, 2017).

Moéten med andra fordldrar, familjeresor och mojlighet for familjen att bo néra sjukhuset kunde
frimjas genom tillgdng till organisationer som Ronald McDonald eller Barncancerfonden
(Eaton Russel et al., 2016; Ljungman et al., 2016). Trots tillgang till externt stod kunde vissa



fordldrar dnda uppleva en ensamhet eftersom de kénde sig annorlunda och unika i1 andra
aspekter. Nédgra avstod aktivt deltagande i1 stodgrupper eftersom deras barn inte upplevdes vara
sjukt nog eller for att andras borda kdndes for tung att lyssna pa (Eaton Russel et al., 2016).

Ljungman et al. (2016) forklarar att &ven forsdkringsbolag eller Forsdkringskassan kunde
upplevas ge bade bra och daligt stod under kampen mot cancern. En del fordldrar hade gatt
igenom svara processer dir ekonomisk ersdttning inte beviljats eller hade fatt kdimpa med
otrevlig personal medan andra foréldrar istillet hade upplevt denna kontakt som ett positivt stod
eftersom allt fungerat smartfritt. De senare hade pé sé vis mindre oro gillande ekonomin under
vardtiden och kunde fokusera pa sitt barns vilmaende (Ljungman et al., 2016).

Den kanslomassiga aspekten hos foraldrarna

Radsla och sorg

Eaton Russel et al. (2016) beskriver att fordldrarnas lidande redan startade nér barnet borjade
uppvisa symtom pé cancern eftersom de sdg det vérsta framfor sig. Ett sorgearbete borjade, och
fortsatte in 1 behandlingsfasen (Eaton Russel et al., 2016), och sorgen kunde specifikt kopplas
till att inte langre ha ett friskt barn (Darcy, 2019). Flera fordldrar beskrev att barnets lidande
blev deras egna. Behandlingarna som foljde var obehagliga och skrammande och barnet fick
utstd jobbiga biverkningar vilket ldmnade fordldrarna med kénslor som rédsla och hopploshet
(Bally et al., 2014; Eaton Russel et al., 2016; Gardling et al., 2017; Ljungman et al., 2016).
Foréldrar till barn som genomgick stralbehandling upplevde oro kopplat till om barnet skulle
erhélla bestaende men (Gérdling et al., 2017).

Foréldrars upplevelse av lidande var dven starkt forankrat till osdkerheten om barnet skulle
Overleva. Vardtiden beskrevs av flera som en berg- och dalbana av kénslor, dédr osdkerheten
medforde chock, dngest, ilska och sorg (Bally et al., 2014; Coyne et al., 2016; Ljungman et al.,
2016). Trots att fordldrar kunde fokusera pa det positiva med behandlingar och olika procedurer
upplevdes det fortfarande hjartskidrande att de behovde tvinga sitt barn att fullfolja dessa
(Gardling et al., 2017; Ljungman et al., 2016).

En positiv instédllning och tilltro

Trots en emotionellt tung vérdtid for samtliga inblandade kunde fordldrarna uppleva hopp.
Hoppet néirdes av olika sorters tro; en tro pa varden, en tro pa barnets formagor eller en religios
tro (Eaton Russel et al., 2016). Fordldrarna letade aktivt efter positiva hindelser gillande
barnets formagor eller kénslor. De kunde pé sa vis kénna sig hoppfulla nir barnet hanterat den
svara situation de befann sig 1 pa ett bra sitt eller inte uppvisade angest. Kénslan av hopp
stirktes d&ven nir barnet kunde delta 1 vardagliga aktiviteter utanfor sjukhuset (Gérdling et al.,
2017). Om fordldrar dessutom hade en tro pa Gud kunde de lattare kéinna hopp samt acceptera
situationen for vad den var (Bally et al., 2014; Doumit & Khoury, 2017; Eaton Russel et al.,
2016).

Genom att anta en positiv attityd och hoppas pa det bista kunde forédldrarna ta kommando Sver
kdnslan av hopp och pa sa vis bibehalla hoppet dven under tuffa perioder. Nigra fordldrar
upplevde att positivt tinkande dessutom genererade en acceptans och uppskattning for den nya
vardag de befann sig i (Bally et al., 2014; Eaton Russel et al., 2016; Gardling et al., 2017;
Pergert et al., 2016). Men dven om forédldrar hade en tro pa positiv framtid hade hoppet upplevts
svagare, alternativt att de haft svarare att hitta kéllan till hopp, under svarare tidsperioder (Bally
et al., 2014; Eaton Russsel et al., 2016).
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Foraldrarnas hantering av den nya situationen

Att vilja skydda sitt barn

Forédldrar med barn som genomgick behandling for cancer kimpade med kédnslan av att inte
langre kunna skydda och trdsta sitt barn som innan (Cox, 2018; Darcy, 2019). Ett sitt for
fordldrarna att hantera kinslan av hjilploshet i den nya situationen var att hitta olika sitt att
skydda barnet pd (Darcy, 2019; Eaton Russel et al., 2016; Gérdling et al., 2017; Ljungman et
al., 2016). En strategi var att fordldrarna forsokte undanhélla sina egna kénslor vilket de
upplevde skyddade barnet fran ytterligare kdnsloméssig borda (Gérdling et al., 2017; Ljungman
etal., 2016; Pergert et al., 2016). Nagra fordldrar lade d&ven ner mycket tid pa att soka alternativa
behandlingsformer och ny medicinsk hjdlp eller att vénda sig till bonegrupper for att pa sa vis
hitta nya végar till att skydda sitt barn (Eaton Russel et al., 2016). Behovet fordldrarna hade av
att vilja skydda sitt barn kunde hirledas till barnets uttryck av rddsla och smérta (Darcy, 2019)
och genom att vara barnets priméra stod upplevde fordldrarna att barnet kunde hantera
situationen battre (Cox, 2018; Gardling et al., 2017).

Att ta kontroll 6ver informationsflddet var ett sétt for fordldrar att skapa en skyddande atmostar
for sitt barn (Coyne et al., 2016; Eaton Russel et al., 2016; Gardling et al., 2017; Pergert et al.,
2016). Forédldrarna hade en 6nskan om att informationsflodet skulle anpassas efter vad de ansag
var lampligt for barnets emotionella styrka. For svir information skulle enligt dessa fordldrar
endast paverka barnet negativt. Det fanns séledes en oro for att viss information skulle innebéra
att barnet upplevde ridsla eller angest samt att barnets hopp for framtiden kunde férsvinna
(Coyne et al., 2016; Eaton Russel et al., 2016; Pergert et al., 2016). For fordldrar med utlandsk
bakgrund ségs sprikskillnaderna som en barridr eftersom det innebar att de inte kunde
kontrollera informationsflddet till den grad de onskade (Pergert et al., 2016).

Skapandet av struktur och rutin

Under vardtiden upplevde fordldrarna att de standigt forlorade den kontroll de tidigare haft 6ver
barnets hélsa (Gardling et al., 2017; Pergert et al., 2016) och nigra utvecklade snabbt en
acceptans av tillvaron for att kunna hantera situationen (Cox, 2018). Kénslan av kontroll var
dock nddvandig i det l&nga loppet for att det skulle vara mgjligt for fordldrarna att leva 1 den
nya och okinda situation som barnets cancer medforde (Gardling et al., 2017; Pergert et al.,
2016). Genom att skapa en plan for hur cancern skulle kunna besegras kunde vissa fordldrar
aterfa den kontroll som tidigare gétt forlorad (Gardling et al., 2017).

Cancerdiagnosen innebar i sin helhet en inverkan pa barnets kropp och liv men paverkade likvél
fordldrarnas liv i och med de nya och frimmande vanor som introducerades (Benedetti et al.,
2014; Cox, 2018; Pergert et al., 2016). Ett 6kat fokus pa det sjuka barnet och dess behov ledde
till att fordldrarnas egen hilsa kom i skymundan (Ljungman et al., 2016; Pergert et al., 2016)
men ett sdtt att dterfa kinslan av kontroll i en sammanhéllen vardag var att skapa och folja nya
rutiner allt eftersom vardtiden gick (Eaton Russel et al., 2016; Gardling et al., 2017).
Foréldrarna fick dock en fordndrad syn pd vad som ansdgs vara normalt och med hjilp av
struktur och rutiner kring behandlingar kunde foréldrarna 1agga mer tid pé att normalisera den
nya vardagen pd sjukhuset vilket for vissa ledde till en minskad kéansla av angest (Cox, 2018;
Eaton Russel et al., 2016).

Flera foréldrar beskrev ett behov att ha stdndig koll pa virden som gavs till deras barn for att
forsdkra sig om att den utfordes enligt plan (Cox, 2018; Gardling et al., 2017; Tenniglo et al.,
2017). For att minska behovet av att kontrollera varden som gavs valde flertalet forédldrar att
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istéllet ta hand om stora delar av behandlingen sjdlva; genom att inhdmta medicinsk kunskap,
sjalvstandigt administrera mediciner samt utfora stora delar av omvardnaden kunde de uppleva
en viss kinsla av kontroll trots drastiska fordndringar (Cox, 2018; Tenniglo et al., 2017).
Eftersom fordldrarna ansig sig ha mest och bést kunskap om sitt barn var delaktigheten i varden
essentiell. En 6kad delaktighet forbittrade deras mdjlighet att ha uppsikt pa barnets vilmaende
och eventuella fordndringar i1 detta (Cox, 2018; Gardling et al., 2017).

Diskussion

Metoddiskussion

En allmén litteraturdversikt valdes som metod for aktuell studie d4 omrddet som d&mnades att
undersokas redan hade en befintlig kunskapsgrund (Friberg, 2017a). Friberg (2017a), menar
dock att denna metod riskerar att leda till selektivt urval. Dessutom minskar resultatens
tillforlitlighet eftersom det inte fanns mdjlighet att granska och vérdera allt som fanns publicerat
inom valt dmnesomrade, vilket en systematisk litteraturéversikt hade kunnat bidra med
(Friberg, 2017a). Uppsatsforfattarnas forforstdelse har dock kontinuerligt beaktats under hela
arbetets gang, och under urvalet har bada tagit sig an ett kritiskt forhallningssétt for att minimera
risken for att inkludera eller exkludera artiklar pd felaktiga grunder. Genom ett transparent och
strukturerat tillvigagangssitt, dir bada uppsatsforfattarna varit delaktiga, har en o©kad
tillforlitlighet och reproducerbarhet uppnétts (Kjellstrom, 2017).

Tre olika databaser, CINAHL, PubMed och PsycINFO, anvindes for litteratursokning vilket
Okade chansen att artiklar av intresse kunde hittas, samt att resultatens trovérdighet stirks
(Henricsson, 2017). Under litteratursokningen nyttjades boolesk soklogik tillsammans med
trunkering for att erhlla relevant antal triffar med artiklar som kunde besvara syftet (Ostlundh,
2017). Inledningsvis nyttjades for manga d&mnesord, synonymer och sdkblock dd sdokningarna
gav ett for stort eller for litet antal traffar samt irrelevanta studier. Genom att endast nyttja tre
sokblock i1 samtliga databaser kunde slutligen soktriaffar med betydelse for syftet erhéllas.
Fritextsokning utfordes eftersom det inte finns ett &mnesord for ordet “experience” och pa sa
vis kunde sokresultatet &nda specificeras mot syftet (Karlsson, 2017). Eftersom sékord som inte
direkt motsvarar eller 4r synonyma med begreppet “experience” anviandes, kan det ha lett till
att irrelevanta artiklar erhdllits under de finala sokningarna eller att uppsatsforfattarna
omedvetet styrt sokningarna dithdn som ansetts vara bra for studien.

En optimal litteratursokning har bade en hog specificitet och en hog sensitivitet. En hog
sensitivitet resulterar i att all relevant litteratur erhdlls medan en hog specificitet innebér att
artiklar utan relevans utesluts. Eftersom det dr svart att uppna bada delarna &r en hog sensitivitet
att foredra da icke-relevanta studier istdllet manuellt kan exkluderas (Willman, Bahtsevani,
Nilsson & Sandstrom, 2016), vilket dr vad forfattarna stravat efter 1 aktuell uppsats. Trots att
en viss variation av sdkord anvéndes i de olika databaserna var ett flertal relevanta artiklar
aterkommande 1 s6kningarna. Enligt Henricson (2017) visar det pd en 6kad sensitivitet och 1
forlingningen dven en Okad trovdrdighet. Under informationssdkningen har dock inga
sekundirsokningar utforts vilket kan ses som en nackdel. Genom att tillimpa sekundarsékning
hade ytterligare intressant information kunnat erhallas, exempelvis genom att studera
intressanta artiklars referenslistor. En sekundédrsokning anses dérfor vara nodvandig for att inte
g& miste om bra artiklar (Ostlundh, 2017) och didrmed #r det virt att ha i atanke att resultatet i
aktuell studie kan ha paverkats negativt genom att denna sokmetod inte utnyttjats.
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Artiklarna begrinsades till att vara publicerade mellan 2014 - 2019. Eftersom
litteratursokningarna utfordes 1 borjan av 2019 ar 6vervdgande andel av artiklarna publicerade
inom en 5-arsperiod. Tidsbegrdnsningen dr en styrka eftersom forskning dldre dn fem ér kan
anses vara inaktuell (Forsberg & Wengstrom, 2016), speciellt inom ett &mnesomrdde som
cancer som dr vélbeforskat och dér utveckling sker konstant. Pa s vis kan aktuellt resultat bidra
med béde farsk och aktuell kunskap. Samtliga artiklar ar skrivna pa engelska vilket kan ha lett
till att uppsatsforfattarna mojligen misstolkat visst innehdll, eftersom deras modersmal dr
svenska. Samtidigt dr avgransningen lamplig eftersom den 6vervigande miangden material var
skrivet pa engelska (Polit & Beck 2016). Samtliga artiklar skulle &ven vara peer reviewed” for
att garantera att de holl en god kvalitet (Martensson & Fridlund, 2017).

For att erhalla s& nyanserade berédttelser som mdojligt utfordes ingen exkludering baserat pa
fordldrars ursprung, kon eller &lder. Séledes ar aktuellt resultat baserat pa en variationsrik
blandning av fordldrar, dock merparten mammor. En artikel berdr specifikt mammors
upplevelser vilket bidrar till en snedfoérdelning. I 6vrigt kan fordldrarnas upplevelser troligtvis
skilja sig at beroende pa kulturella skillnader, ekonomisk situation, om barnet hade syskon samt
i vilken alder barnet befann sig i under vardtiden. Dock anses den totala variationen vara en
styrka eftersom hilso- och sjukvarden i Sverige moter en multikulturell och aldersvarierad
befolkning vilket delvis &r relaterad till en 6kad global ut- och invandring.

De inkluderade artiklarna har en god geografisk spridning dé de ar producerade i totalt atta olika
lander, spridda over fyra vérldsdelar. Det tycks forklaras av att forédldrars upplevelser, relaterat
till vardtiden av sitt cancersjuka barn, fortsatt dr ett aktuellt och problematiserat &mne virlden
over. Den stora geografiska spridningen kan dock innebéra att de inkluderade landerna har olika
vardsystem, vilket kan paverka upplevelserna &t det mer positiva eller negativa hallet. Aven
sambhélleliga strukturer och normer kan paverka fordldrarnas ekonomiska och sociala stdd,
vilket kan skapa tvivel om hur vil resultatet kan overforas till den svenska varden. Dock kunde
stora likheter mellan artiklarnas resultat andé pavisas, vilket tyder pa en gemensam och liknande
upplevelse, oavsett var varden erhills. Tre av artiklarna var baserade pd upplevelser i svensk
vardmiljo vilket bidrar till en 6kad 6verforbarhet av resultatet (Henricson, 2017).

Ytterligare en styrka dr att dataanalysen initialt utfordes separat for att sedan gemensamt
diskuteras av forfattarna, detta utfordes for att garantera att artiklarnas innehall tolkades pa
liknande sdtt samt for att i slutindan skapa en ny helhet. Trovéirdigheten har vidare styrkts
genom utomstdende stod frdn en handledare som kontrollerade rimligheten i
resultatbeskrivningarna samt om arbetet f6ljde en rod trad (Henricson, 2017).

Studien baseras enbart pa kvalitativa artiklar, trots stor tillgdng pd kvantitativa artiklar inom
aktuellt omrade. Att endast kvalitativa artiklar ligger till grund for studiens resultat kan ses som
en nackdel eftersom det finns en mojlighet att exkluderade artiklar ocksa hade kunnat svara pé
syftet. Artiklar med kvantitativ ansats hade kunnat bidra till information sett ur en objektiv
synvinkel, baserat pd ett storre antal deltagare. Samtidigt kan inte upplevelser och tankar varken
standardiseras eller mitas, samt att de med hjélp av kvantitativ metod inte kan beskrivas lika
utforligt och malande (Kristensson, 2014). Eftersom syftet var att undersdka upplevelser kan
det darfor ses som en styrka att endast kvalitativa artiklar inkluderats da en mer nyanserad bild
av upplevelserna diarigenom mdojligen kunnat erhéllas.

Upplevelser berér minniskor och darfor ansags det viktigt att foreliggande studie endast
baserades pa resultat som erhallits pa ett etiskt forsvarbart sitt. Darmed &r det endast artiklar
med etiskt godkdnnande som har inkluderats. Kvalitetsgranskning av artiklarna utférdes med
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stod av SBU:s mall for kvalitetsgranskning av kvalitativa studier (SBU, 2017, Bilaga 5) och for
att stirka reliabiliteten granskades samtliga artiklar av bada forfattarna. For att i storsta mojliga
man undvika artiklar med osdkra och bristfdlliga resultat inkluderades endast artiklar av
medelhdg och hog kvalitet (Friberg, 2017a). Tillforlitligheten av kvalitetsgranskningen minskar
dock eftersom studien utforts under begriansad tid i kombination med att forfattarna till studien
ar tva sjukskoterskestudenter med novisa kunskaper inom kvalitativ metodik (Henricson,
2017).

Resultatdiskussion

Genomgéende i resultatet av denna litteraturdversikt var att fordldrar till barn med cancers
vardtid praglades av upplevelser rorande kommunikation och bemoétande frén
sjukvardspersonalen, hantering av situationen, socialt stdd samt kénslor som kastade
fordldrarna mellan hopp och lidande.

Forédldrarnas upplevelser av moten med vardpersonal

Det framkom att motet med sjukskoterskan upplevdes som positivt nir en god relation skapats,
bestdende av ett varmt och vénligt bemoétande, drlig kommunikation samt information anpassad
efter forildrarnas behov och dnskan. Aven tidigare studier har pavisat att information innebér
att fordldrar kan kéinna ytterligare sdkerhet och stod fran sjukskoterskan samt en o©kad
delaktighet i varden (Ringnér, Jansson & Graneheim, 2011; Angstrém-Brinnstrém, Norberg,
Strandberg, Soderberg & Dahlqvist, 2010). Nar motet och kommunikationen med vardpersonal
inte ansdgs vara tillfredsstillande upplevde forédldrarna kénslor som tydde pé rédsla och stress,
vilket dven det 6verensstimmer med tidigare forskning (Ringnér et al., 2011). Enligt ICN:s
etiska kod for sjukskoterskor (SSF, 2017) har sjukskoterskor ett ansvar for att tillhandahalla
individuellt anpassad information pa ett tydligt och korrekt sétt. Ddrmed anser forfattarna i
foreliggande studie att vardinstanser som regelbundet méter familjer med cancersjuka barn bor
ha tydliga rutiner gillande informationsutbyte anpassat efter respektive specialitet.

Aven om FCC inte specifikt berdrts i ndgon av artiklarna som ligger till grund for uppsatsens
resultat dr det tydligt att det finns en koppling mellan fordldrarnas upplevda behov och FCC:s
forhallningssétt; det essentiella dr att sjukskoterskan ska mojliggora en 6kad delaktighet genom
skapandet av en dmsesidig relation med familjen som enhet (Coyne, O Neill, Murphy, Costello
& O’Shea, 2011). Enligt tidigare forskning stéller sig sjukskoterskor positiva till FCC samtidigt
som de upplever det svért att applicera forhallningssittet praktiskt i verksamheten eftersom
riktlinjerna ar oklara (Coyne et al. 2011). Dessutom visar Forsey, Salmon, Eden & Young
(2013) att en kdnslomissig och allt for ndra relation till familjen kan skapa stress for
sjukskoterskan samt att familjen kan bli for beroende av vérdpersonalen. Sédledes dr den
virdande relationen en svdr balansging dir bade fordldrarnas och sjukskdterskans behov
behdver uppméarksammas.

Foraldrarnas upplevelser av externt stod

Socialt och organisationellt stod upplevs méanga ginger vara underldttande for fordldrars
livssituation. Stod kunde erhéllas bade praktiskt och emotionellt och underldttade hantering av
paliggande krav, vilket dven Angstrom-Brinnstrém et al. (2010) pévisar i sin studie. De
beskriver bland annat upplevelser dir fordldrarna aktivt sokt information och hjélp fran andra
fordldrar som har ett barn diagnostiserat med cancer. Stod fran andra fordldrar kan enligt ndgra
till och med anses vara mer givande dn den hjilp som vardpersonal bidrar med och att
véardpersonal ddrmed bor initiera denna kontakt genom tillhandahallande av stodgrupper pa
sjukhuset (Ringnér et al., 2011). Samtidigt visar aktuellt resultat pa att anordnade moéten med
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andra fordldrar d&ven kunde upplevas som en borda och fick dem att kénna sig annorlunda. Ett
samband med detta ses ocksa 1 Ringnér et als. (2011) studie dir en faktor som kunde minska
fordldrars onskan om stdd var om deras barn haft en sdmre prognos eller avlidit. Stod fran
omgivningen kan inte ses som en sjdlvklarhet. Darmed anser uppsatsforfattarna att
sjukskdterskor har ett ansvar att uppmirksamma varje fordlders behov av emotionellt och
praktiskt stod och vid behov hjdlpa fordldrar genom att erbjuda alternativt stod, sasom psykolog
eller diakon.

Den kanslomassiga aspekten hos foraldrarna

Ett upplevt hopp stirker bandet mellan nutid och framtid pé ett positivt sétt (Benzein, 2017)
medan lidande enligt foreliggande studie istillet var starkt kopplat till en rddsla och osékerhet
Oover om barnet skulle do, det vill sdga en avsaknad av barnets framtid. Enligt Benzein (2017)
ar en viktig omvardnadshandling att mojliggora for barnets fordldrar att kiinna hopp for att pa
sé vis minska deras lidande. Samtidigt kan det anses vara oetiskt att stodja en familjs hopp
under sdmre sjukdomsperioder eftersom det kan likstdllas med att stodja ett icke-befintligt hopp
(Benzein, 2017). Aktuellt resultat tyder dock pé att fordldrars hopp aldrig 1imnar dem helt, trots
perioder av storre egenupplevt lidande samt medlidande for sitt barn. Fordldrarnas hopp stirktes
av flertalet olika faktorer, bland annat genom antagandet av en positiv attityd, vilket
uppsatsforfattarna tolkar som en skyddsmekanism. I samstimmighet med aktuellt resultat visar
daven O’Brien (2014) pé att en sdmre prognos eller lidande inte behdver konkurrera ut féraldrars
hopp eftersom begreppet hopp dr mangfacetterat. Ddrmed bor omvardnadspersonal kunna
kdnna sig fria att engagera sig i fordldrars hopp dven under tyngre perioder eftersom hoppfullhet
likvil kan vara ett uttryck for fordldrarnas kérlek och lojalitet till barnet. Eftersom majoriteten
av alla drabbade barn numera 6verlever (Socialstyrelsen & Cancerfonden, 2018) kan det darfor
vara av vikt for fordldrarna att erhdlla information om exempelvis dverlevnadsstatistik, for att
pa sé vis stirka fordldrarnas hopp om en mojlig framtid.

Foraldrarnas hantering av den nya situationen

Barnets cancerdiagnos innebar att fordldrarnas kinsla av expertis gillande sitt barn samt
kontroll over situationen gick forlorad. Tidigare forskning lyfter att fordldrarna uttrycker ett
behov av att ta kommando och dnyo bli kunniga pé sitt barn och den sjukdom som nu trétt in i
deras liv (Bjork, Wiebe & Hallstrom, 2009), vilket stimmer 6verens med aktuellt resultat. En
Okad fordldradelaktighet med egna strukturer och rutiner under vérdtiden visade sig vara
essentiellt eftersom det innebar att fordldrarna kunde kdnna kontroll. Dessutom kénde fordldrar
ett behov av att skydda sitt barn vilket kunde delvis uppnas genom kontroll av
informationsflodet mellan vardpersonal och barnet. Forédldrars behov av att skydda cancersjuka
barn frdn vad som anses vara upprorande eller svar information har beskrivits i tidigare
forskning (Kars, Duijnstee, Pool, Van Delden & Grypdonck, 2008). Bjork et al. (2005) for
dérutdver fram att fordldrars upplevelse av kaos minskar om de har en viss kontroll dver
informationen som ges. Samtidigt kan cancersjuka barn uppleva att otillrdcklig information
snarare Okar deras stress och angest (Clemente, 2007) vilket innebér att fordldrarnas dnskan om
att skydda deras barn kan ge motsatt effekt. Utmaningen for sjukskoterskor kan saledes vara att
ta hinsyn till bdde barnet och fordldrarnas Onskningar, speciellt d& sjukskdterskor har
patientlagen att folja géllande frdmjandet av patienters sjdlvbestimmande (Patientlagen, SFS
2014:821).

Det dr av vikt att komma 1hag att sjukhuset dr en del av vardpersonalens vardag, dér procedurer
och rutiner kan ses som normala och sékra, medan samma kontext kan upplevas frimmande
och skrammande for den drabbade familjen. Uppsatsforfattarna anser darfor att det finns ett
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behov av att forédldrar aktivt involveras i planeringen av barnens vérd sé langt det dr mdjligt
samt att de bekréftas positivt i sin fordldraroll. Om varden bidrar med stod och hjélp 1 att erhalla
ny kunskap om barnets sjukdom och behandling och hur forédldrarna pé biasta sétt kan hjélpa till
1 omvardnaden kan fordldrar forhoppningsvis dven kinna att de ges verktyg for att kunna
hantera den nya situationen och skydda sitt barn.

Slutsats

Barncancer ér ett vél studerat omradde som stindigt kommer med ny och uppdaterad kunskap
som ror barnet, fordldrarna och sjukvardspersonalen. Denna litteraturdversikt har sammanfattat
aktuellt forskningsomrdde och belyst fordldrarnas olika upplevelser under vardtiden av sitt
cancersjuka barn med grund i kvalitativ forskning. Genom att inte begrinsa datainsamling och
dataanalys till en viss typ av kénslor kan aktuellt resultat avspegla bland annat det behov
fordldrar har under vardtiden av att minska sitt eget lidande och underlétta den nya vardag som
diagnosen innebdr.

Under barnets vardtid upplevde fordldrar att de hade ett behov av att skydda sitt barn samt skapa
nya rutiner for att kunna hantera sin nya livssituation. Vardpersonal samt externt stod frén
exempelvis familj, vianner eller andra fordldrar kunde bade underlatta eller forsvara vardtiden
vilket innebdr att fordldrarna har behov av anpassat stod. Genom tillhandahéllande av praktiskt
och emotionellt stdd kunde fordldrarna ofta hantera logistiken béttre. Hopp och lidande
upplevdes parallellt under hela vardperioden, dar lidandet var starkt forknippat med oro om
barnet skulle 6verleva eller inte. En stark tro pa medicin, Gud eller liknande stirkte fordldrarnas
hopp och antagandet av en positiv attityd gav upphov till att de kunde acceptera situationen for
vad den var. Genom en individanpassad kommunikation samt en fortroendefull relation kan
sjukskdterskor skapa en vardande miljo for fordldrar till cancersjuka barn.

Implikationer for omvardnad

Moten med cancersjuka barn och deras familj sker i ett flertal olika omraden 1 varden och
dérmed &r det av stor vikt att hilso- och sjukvérdspersonalen har kunskap om hur foréldrar kan
uppleva och reagera under vardtiden. Foreliggande sammanstéllning av aktuell forskning kan
anvindas som diskussionsunderlag for sjukskdterskor for att optimera bemoétandet och pé s
sétt skapa battre forutsittningar for fler bra vardmdéten. Om sjukskoterskan antar en Gppen
dialog med fordldrar kan de gemensamt skapa rutiner och strukturer gillande behandling,
anpassa emotionellt och praktiskt stod efter fordldrarnas behov samt klargéra hur
informationsutbytet ska ske. Genom ett stirkt och forbéttrat méte med fordldrar tror forfattarna
att familjen som enhet kan uppna ett 6kat vilbefinnande och pa sa vis ett minskat lidande.

Fortsatt forskning

Den storsta andelen deltagare 1 samtliga artiklar som inkluderats i denna artikelsammanstéllning
bestar av mddrar. Uppsatsforfattarna foreslar att vidare forskning kring pappors upplevelser bor
ske for att kunna se eventuella skillnader och likheter under véardtiden av deras cancersjuka
barn. Trots att fordldrarnas upplevelser ofta stér i fokus for sjukskdterskan i motet dem emellan
anser forfattarna att vidare forskning bor ske dven for att belysa hur sjukskoterskan forhaller
sig till fordldrarnas upplevelser och forvintningar pa hilso- och sjukvarden. P4 sa vis kan bada
parters upplevelser och tankar beaktas i dialogen kring sjukskoterskans bemdtande och
forhallningssitt i motet med fordldrar till barn med en cancerdiagnos.
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Bilagor

Bilaga 1 — Artikelsammanstalining

Artikelns namn
Keeping Hope
Possible: A Grounded
Theory Study of the
Hope Experience of
Parental Caregivers
Who Have Children in
Treatment for Cancer.

Forfattare

Bally, J. G.,
Duggleby, W.,
Holtslander, L.,
Mpofu, C., Spurr, S.,
Thomas, R., &
Wright, K.

Publiceringsar
2014

Land
Canada

Syfte

Att utforska
upplevelsen av
hopp hos forédldrar
till barn som
genomgar
cancerbehandling

Material och metod
Kvalitativ ansats
Grounded theory

Urval
Subjektivt teoretiskt urval.

16 foréldrar, varav 4 pappor &
12 mammor, deltog.

Barnen var diagnostiserade
med leukemi, lymfom samt
tumdrer av olika slag.

Datainsamlingsmetod
Intervjuer med 6ppna fragor,
dagbocker, forskarens
anteckningar fran
observationerna & memos

Analysmetod
Konstant jamférande analys

Resultat

En teori utvecklades gillande hur
foréldrar kan mdjliggora ett hopp under
deras barns cancervérd:

Hopp beskrevs som en process som bade
ar lugnande och stirkande samt att det
hjalpte fordldrarna att ta sig igenom de
tuffa tiderna. Den storsta farhdgan var att
fordldrarna skulle forlora sitt hopp.
Kinslan kunde hanteras genom att
mojliggora hoppet. Processen de
genomgick bestod av: acceptans av
verkligheten, skapande av kontroll,
omstrukturering av hoppet samt positivt
tankande.

Kvalitet enligt SBU:s
granskningsmall

Hog




Artikelns namn

The treatment of
childhood cancer:
Unveiling the
experience of parents

Forfattare
Benedetti, G.,
Garanhani, M., &
Sales, C

Publiceringsar
2014

Land
Brasilien

Syfte

Att forsta fordldrars
upplevelser av att
ha barn
diagnostiserade
med cancer som
genomgar
behandling.

Material och metod
Kwvalitativ, fenomenologisk
ansats.

Urval
13 foréldrar, varav 5 pappor
och 8 mammor.

Barnen var diagnostiserade
med Wilms tumor
(nefroblastom), backentumor,
skelettcancer, testikelcancer,
leukemi, hjarntumor &
lymfom.

Datainsamlingsmetod
Intervjuer

Analysmetod
Fenomenologisk analys

Resultat

Det framkom tre teman under analysen:
- Upplevelsen av det obehagliga med
behandlingen

- Kénna ridsla for en skraimmande
situation

- Upplevelsen av att en annan méinniska
inte bryr sig.

Sammantaget upplevde fordldrarna
svérigheter nér de ansdg det omojligt att
se hur deras drdommar om barnets framtid
skulle uppfyllas. Fordldrarnas upplevelser
av lidande och stress uppkom 1 samband
med barnets behandling samtidigt som de
upplevde en rddsla for att barnet skulle
do.

Kvalitet enligt SBU:s
granskningsmall

Medelhog

Nagot otydlig
metodbeskrivning.

Har skrivit resultat och
diskussion parallellt
vilket gor det nagot
svért att sérskilja vad
som dr resultat eller
tidigare utford
forskning.




Artikelns namn
Caregivers reflecting
on the early days of
childhood cancer.
European Journal of
Cancer Care

Forfattare
Cox, T.

Publiceringsar
2018

Land
Australien

Syfte

Att utforska
foraldrars
upplevelser under
tiden for deras
barns
cancerdiagnos och
behandling

Material och metod
Kvalitativ ansats,
Grounded theory

Urval
38 forildrar, varav 30
mammor & 8 pappor.

Barnen hade varit
diagnostiserade med
neuroblastom, Wilms tumor,
rhabdomyosarcom,
germinom, levertumdor,

skelettcancer och hjarntumor.

Datainsamlingsmetod:
Semistrukturerade intervjuer,
telefon & personliga

Analysmetod
Konstant jamforande analys

Resultat

Ett koncept kallat "neo-normal”
utvecklades vilket &mnar beskriva
fordldrarnas totala upplevelse under
vardtiden:

Under tiden nér barnet diagnostiserades
med cancer upplevde fordldrarna en stor
livsfordndring med kénslor som chock
och forlust av kontroll och mdjlighet att
skydda sitt barn.

Under barnets behandlingstid var en
process for fordldrarna dar de utvecklades
till att bli barnets vardare samt att vad
som tidigare varit normalt behovde
omdefinieras.

Kvalitet enligt SBU:s
granskningsmall

Medelhog

Nagot vag beskrivning
av urval, risk for bias.
Endast en person som
utfort dataanalys.




Artikelns namn
Information-sharing
between healthcare
professionals, parents
and children with
cancer: More than a
matter of information
exchange.

Forfattare

Coyne, L., Amory, A.,
Gibson, F., &
Kiernan, G.

Publiceringsar
2016

Land
Irland

Syfte

Att utforska
foraldrars, barns
och
vérdpersonalens
syn och
upplevelser av
barns deltagande i
informationsutbyte
paen
canceravdelning.

Material och metod
Deskriptiv kvalitativ ansats.
Grounded theory

Urval

20 barn, 22 foréldrar (varav 5
pappor och 17 mammor) och
40st vardpersonal deltog

Barnen var diagnostiserade
med leukemi, CNS-tumorer,
njurcancer, sarkom och
lymfom.

Datainsamlingsmetod:
Individuella semistrukturerade
intervjuer.

Analysmetod
Konstant jamférande metod
med NVivo.

Resultat

Tre huvudteman framkom:

- Uppritthalla en 6ppen och érlig attityd
- Uppritthalla hopp

- Hantera begrinsad informationsdelning

Trots att vardgivare stiller sig positiva till
att ha en 6ppen och arlig
informationsdelning med fordldrar och
deras uppskattas inte denna attityd av
samtliga fordldrar. Mingden och vilken
typ av information som forédldrarna ville
dela med sig till sitt barn paverkades av
familjens behov av att bibehalla hopp och
kraft. Barnen gillade att deras fordldrar
tog yttersta ansvaret for informationen
och litade pd att deras foréldrar skulle
dela med sig av den. Dock kunde
foréldrarnas behov av att styra
informationsdelningen uppfattas som
begridnsande for vardgivarna.

Kvalitet enligt SBU:s
granskningsmall

Hog




Artikelns namn

A narrative analysis of
the stories of mothers
who have parented a
child with hodgkin
lymphoma who is
currently in early
survivorship

Forfattare
Darcy, J.

Publiceringsar
2019

Land
USA

Syfte

Att utforska
upplevelser av
diagnos,
behandling och
aterhdmtning fran
mammor till barn
som Overlevt

Hodgkins lymfom.

Material och metod
Kwvalitativ
Narrativ metod

Urval
Strategiskt urval.

13 mammor till barn som haft
Hodgkin lymfom deltog.

Datainsamlingsmetod
Semistrukturerade intervjuer.

Analysmetod Tematisk
analys

Resultat

Nér barnet blir sjukt ar ett genomgaende
tema att mammor har ett behov att
skydda sitt barn. Om mamman inte kunde
nérvara vid procedurer pga. sjukhusets
regler genererades kédnslor som
hjélploshet, panik och rddsla. Det var
svart att inte kunna hantera sitt barns
smirta och att inte veta vad de kunde
gora for att hjélpa.

Mammorna beskrev kénslor av att det
aldrig skulle bli som vanligt igen. De
omprioriterade sina varderingar kring vad
som &r viktigt, ddr vardagssysslor och
ekonomi ej var lika viktigt langre.

Behandlingstiden resulterade i ett starkare
band mellan mamman och det sjuka
barnet. Mammorna insag att de kunde
uppskatta eller njuta av saker som de inte
skulle gjort om barnet forblivit friskt.
Mammorna fick barnet for sig sjdlv och
mycket narhet. Den patvingade nédrheten
skapade ett starkare band i familjerna.
Dock upplevdes det vara pa bekostnad av
barnets barndom och oskyldighet.

Kvalitet enligt SBU:s
granskningsmall

Hog




Artikelns namn
Facilitating and
hindering factors for
coping with the
experience of having a
child with cancer: A
Lebanese perspective

Forfattare
Doumit, M. &
Khoury, M.

Publiceringsar
2017

Land
Libanon

Syfte

Att fa forstaelse for
vilka faktorer som
underléttar och
forsvarar
libanesiska
foréldrars hantering
av att ha ett barn
med cancer

Material och metod
Kvalitativ med
fenomenologisk ansats.

Urval
Strategiskt urval.

12 forildrar, 10 mammor och
2 pappor deltog.

Barnen var diagnostiserade
med akut lymfatisk leukemi,
neurofibromatos, Hodgkins
lymfom och rabdomyosarkom

Datainsamlingsmetod
Intervjuer

Analysmetod
Sekundéranalys av tidigare
material. Tematisk analys
enligt van Manen.

Resultat

Det framkom totalt sju teman med
faktorer som fordldrarna upplevde var
underléttande eller hindrande under
vardtiden.

De hindrande faktorerna var:

- Vintetider och sjilva sjukhusvistelsen
- Forandringar 1 foréldrarnas relation

- Konkurrensen mellan det sjuka och det
friska syskonet

De underlittande faktorerna bestod av:
- Socialt stod och familjestod.

- Att ha stark religios tro

- Att prata om situationen med andra
fordldrar

- Vardpersonalens kommunikation

Kvalitet enligt SBU:s
granskningsmall

Hog




Artikelns namn
Balancing grief and
survival: Experiences
of children with brain
tumors and their
parents.

Forfattare

Eaton Russell, C.,
Bouffet, E., Beaton, J.,
& Lollis, S.

Publiceringsar
2016

Land
Canada

Syfte

Att utforska
foraldrar och barns
upplevelser av
barncancer

Material och metod
Kwvalitativ ansats.
Grounded theory

Urval

Subjektivt och teoretiskt
urval. 12 foraldrar och 12 barn
deltog.

Framkommer ej fordelning av
mammor och pappor, dock
beskriver forfattarna att det
framst 4&r mammor som deltar.

Barnen var diagnostiserade
med olika typer av tumorer.

Datainsamlingsmetod
Semistrukturerade intervjuer,
utfordes separat.

Analysmetod
Konstant jamférande metod

Resultat

En teori gillande fordldrarnas hantering
av att balansera processen av sorg och
overlevnad utformades

Processen kunde ske i tva kontext:

”Hanterandet av sjukdomen” som berorde
symtomlidande, behandlingar och coping
och ”Det normala livet” som berdrde
deras forandrade livssituation och forsok
att aterga till det normala. Fordldrarnas
beskrivningar av de bada kontexten
inneholl beréttelser om sorg men dven
hopp och optimism, dédrav teorins
bendmning.

Overlappande processen mellan sorg och
overlevnad i de 2 olika kontexten
framkom 4 huvudteman som fortydligade
hur foréldrarna och deras barn upplevde
sjukdomstiden:

- Att vara pa gransen och alltid vara redo
- Att aterfa hélsa

- Att sakna det normala livet

- Att omdefiniera det normala

Kvalitet enligt SBU:s
granskningsmall

Hog




Artikelns namn
Social support,
flexible resources, and
health care navigation

Forfattare
Gage-Bouchard, E. A

Publiceringsar
2017

Land
USA

Syfte

Att undersoka hur
socialt stod formar
fordldrars strategier
for att hantera den
pediatriska
cancervarden

Material och metod
Kwvalitativ ansats.
Grounded theory.

Urval:

80 fordldrar, varav 51
mammor och 29 pappor, samt
8 lakare deltog 1 studien.

Barnens diagnos framkommer
ej.

Datainsamlingsmetod:
Semistrukturerade intervjuer,
djupintervjuer &

kliniska observationer

Analysmetod
Konstant jamforande analys,
analys har utférts med NVivo.

Resultat

Foraldrar med som fick hjélp av sitt
sociala ndtverk hade mojlighet att mota
de forvantningar som véarden hade pa
fordldrarnas medverkan under barnets
vardtid.

Det sociala stodet gjorde att fordldrarna
kunde ldgga fokus pé det sjuka barnets
behandling och sjukhusvistelse vilket i
sig ledde till att relationer till
vardpersonalen kunde skapas och
fordldrarna kunde anpassa sig efter den
nya situationen.

Foraldrar som inte hade socialt stod och
darmed inte kunde medverka vid varden
till den grad som lékarna forvédntade sig
kunde uppleva exkludering vid
beslutsfattande eller forsamra relationen
till virdpersonalen.

Kvalitet enligt SBU:s
granskningsmall

Medelhog

Urvalsprocess och
metod &r inte tillrackligt
beskriven. Forfattarens
forstaelse eller eventuell
paverkan pé deltagarna
har inte diskuterats.




Artikelns namn
Parents’ Lived
Experiences During
Their Children’s
Radiotherapy

Forfattare
Gardling, J.,
Tornqvist, E.,
Edwinson Mansson,
M., & Hallstrom, 1.

Publiceringsar
2017

Land
Sverige

Syfte

Att undersoka
foraldrars
upplevelser under
deras barns
stralbehandling

Material och metod

Kvalitativ,

deskriptiv induktiv design
med en livsvérlds
fenomenologisk-hermeneutisk
ansats.

Urval:

Konsekutivt urval (i
primérstudien) varav 10
fordldrar, 8 mammor & 2
pappor forde dagbok och
séledes inkluderades.

Barnen var diagnostiserade
med hjarntumor, leukemi eller
andra solida tumorer.

Datainsamlingsmetod:
Dagboksanteckningar

Analysmetod:
Hermeneutisk-
fenomenologisk analys enligt
van Manen.

Resultat

Tre teman framkom:

- En sténdig balans mellan att tvinga och
att skydda sitt barn

- Balansera hopp och fortvivlan

- Att kéinna sig maktl6s och att uppna
kontroll

Fordldrarna accepterade att barnet
genomgick behandlingen genom att se att
det utfordes 1 gott syfte. Dock kunde de
kénna att de patvingade barnet
behandlingen och kidnde sig hopplosa nér
barnet behovde utsta lidande. Fordldrarna
kastades mellan hopp och fortvivlan. Det
ansdgs vara viktigt att bibehdlla och
skapa planer och rutiner bade utanfoér och
innanfor sjukhuset for att normalisera
situationen och minska kénslan av
maktldshet.

Kvalitet enligt SBU:s
granskningsmall

Hog




Artikelns namn
Impressions That
Last: Particularly
Negative and Positive
Experiences Reported
by Parents Five Years
after the End of a
Child’s Successful
Cancer Treatment or
Death.

Forfattare
Ljungman, L., Boger,
M., Ander, M.,
Ljotsson, B., Cernvall,
M., von Essen, L. &
Hovén, M.

Publiceringsar
2016

Land
Sverige

Syfte

Att beskriva
upplevelsen av att
vara fordlder till ett
barn diagnosticerat
med cancer genom
att specifikt
undersdka negativa
och positiva
upplevelser

Material och metod
Kvalitativ, induktiv ansats

Urval:
Konsekutivt urval,
multicenterstudie.

168 fordldrar deltog;

132 st, varav 68 st mammor
och 64 pappor till barn som
Overlevt cancern

36 st fordldrar, varav 20
mammor och 16 pappor, till
barn om gétt bort till foljd av
cancer

Barnen hade haft leukemi,
CNS-tumorer eller andra
solida tumorer.

Datainsamlingsmetod:
Semistrukturerade
telefonintervjuer

Analysmetod: Deskriptiv
innehallsanalys

Resultat
Foridldrars positiva och negativa
upplevelser under vardtiden:

Fordldrarna upplevde onddig oro och
upprordhet om personalen var otrevlig,
stressad eller hade bemott barnet pa ett
respektlost sitt. Fordldrarna upplevde det
positivt om personalen hade varit
stottande, genuin och varm. Ett trovardigt
och bra vardsystem med kompetent
personal bidrog dven till denna kéansla.

Under vardtiden upplevdes det negativt
bl.a. nér fordldrarna erhdll negativ
information, nér barnet led och nér
véntan pé information var lang.

Komplement till vanlig vard, sdsom
lekterapi och sjukhusclowner, upplevdes
vara ett bra stdd. Att ha socialt ndtverk
samt socialisering med andra fordldrar pa
sjukhuset underlattade ocksa.

Generella kénslor som foridldrarna
upplevde var oro och ilska.
Sjukhusvistelsen stirkte, trots sjukdom,
familjebanden.

Kvalitet enligt SBU:s
granskningsmall

Hog




Artikelns namn
Resourcing: An
approach used by
foreign-born parents
struggling on in
childhood cancer
care.

Forfattare

Pergert, P., Bjork, O.,
Ekblad, S., Enskir, K.,
& Andrews, T.

Publiceringsar
2016

Land
Sverige

Syfte

Att erhalla kunskap
om utlandsfodda
fordldrars
upplevelser rorande
deras barns cancer
och behandling

Material och metod
Induktiv kvalitativ ansats,
Grounded theory

Urval: 11 fordldrar, 10
mammor och 1 pappa, deltog.

Barnen var diagnostiserade
med leukemi, hjairntumar och
solida tumorer

Datainsamlingsmetod:
Intervjuer med 6ppna fragor

Analysmetod
Konstant jamforande analys,
anviande NVivo

Resultat
Strategier som anvéndes av deltagarna for
att kunna hantera situationen:

- Overvakning av information

- Halla sig stark genom betryggande
tankar och behélla en stark fasad utat

- Soka olika former av stod

- Fokusera pé det sjuka barnet och
anpassa fokus efter barnets aktuella status

Fordldrarna upplevde begransningar
relaterade till deras utldndska bakgrund
vid dvervakning av information samt
behovet av stdd.

Kvalitet enligt SBU:s
granskningsmall

Hog




Artikelns namn

Patients’ and parents’

views regarding
supportive care in
childhood cancer

Forfattare

Tenniglo, L., Loeffen,
J., Kremer, A., Font-
Gonzalez, E., Mulder,
H., Postma, C., . ..
Tissing, W.

Publiceringsar
2017

Land
Nederlanderna

Syfte

Att undersoka vilka
faktorer av den
stottande delen
inom
barncancervarden
som foréldrar och
patienter upplever
ar viktigt samt att
undersoka till
vilken grad de vill
delta i
beslutstagande.

Material och metod
Kwvalitativ ansats

Urval
18, varav 9 mammor och 9
pappor, deltog.

Barnen till fordldrarna var
diagnosticerade med bl.a.
leukemi, skelettcancer &
hjarntumdor.

Datainsamlingsmetod:
Fokusgrupper, traditionell
(foréldrar) och online (barn).
Semistrukturerad
diskussionsguide anvéndes i
den traditionella.

Analysmetod
Tematisk analys

Resultat

Fordldrarna beskrev vikten av god
kommunikation med ldkaren samt behov
av psykosocialt stod. En viktig faktor var
dven att diskutera tankar med andra
fordldrar pa avdelningen men upplevde
svérigheter att hitta platser pa sjukhuset
att kunna prata pa.

Fordldrarna ville vara delaktiga vid
beslutsfattandet gillande barnets vard. En
faktor for att mojliggora delaktigheten
var att fordldrarna skulle fa tillracklig och
begriplig information.

Kvalitet enligt SBU:s
granskningsmall

Hog
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