) )
HOGSKOLAN

I GAVLE

AKADEMIN FOR HALSA OCH ARBETSLIV

Avdelningen for vardvetenskap

Foraldrars erfarenheter av att leva
med ett barn med en cancersjukdom

En beskrivande litteraturstudie

Reem Al-Barghouthi och Sando Holtz

2021

Examensarbete, Grundniva (hdgskoleexamen), 22,5 hp
Omvardnad
Sjukskoterskeprogrammet
Teorier och forskningsmetoder inom omvardnad
Handledare: Karin Lundin & Fanny Svartling
Examinator: Britt-Marie Sjélund



Sammanfattning
Bakgrund: Varje ar drabbas 370 barn i Sverige av barncancer. Dessa siffror avspeglar

aven de 370 familjer som drabbas av ett tungt besked som forandrar hela deras
livssituation. Att sjukskoterskan arbeta med familjecentrerad vard innebér att ge
utrymme for foraldrarnas delaktighet och engagemang i barnets vard.

Syfte: Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva foraldrars erfarenheter av att
leva med ett barn med en cancersjukdom.

Metod: En litteraturstudie med deskriptiv design baserat pa 12 vetenskapliga artiklar.
Litteratursokningen genomfordes pa databasen Pubmed.

Huvudresultat: Resultatet utgjordes av tva huvudkategorier: Livet vands upp och ner
och Det nya “normala’ som hade foljande underkategorier: Initiala reaktionen,
Forandrad familjedynamik och vardag, Stod, Acceptans samt Fran sjukhuset till
hemmet

Slutsats: Foraldrarna upplevde en blandning av kéanslor sasom chock, sorg, fornekelse
och maktldshet. Stod i dess olika former fran varden och omgivningen underlattade det
lidandet som foraldrarna gick igenom och fick dem att lattare hantera den svara

perioden i deras liv.

Nyckelord: Barncancer, foraldrars erfarenheter, neoplasma, stod.



Abstract

Background: Each year 370 children in Sweden suffer from childhood cancer. These
numbers also reflect those 70 families that suffer alongside the child from this burdened
information that will change their entire life situation. To work with family-centered
care means that the parents are given room for participation and to engage in the child’s
care.

Aim: The aim of this literature study is to describe parents” experiences with living with
a child with cancer.

Method: A literature study with a descriptive design, based on 12 scientific articles.
The literature research was conducted using the Pubmed database.

Results: The results consisted of two main categories: Life is turned upside down and
The new “normal” which had the following subcategories: Initial reaction, Changed
family dynamics and everyday life, Support, Acceptance and From the hospital to the
home.

Conclusion: Parents” experienced a variety of emotions such as shock, sadness, denial
and powerlessness. Support in its various forms from healthcare and the surrounding
environment eased the suffering that the parents experienced and enabled them to cope

with the difficult period they were going through.

Keywords: Neoplasm, Parents’ experience, pediatric cancer, support.
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1. Introduktion

Barn och cancer ar en kombination av ord man inte vill hora. Tanken av att barn far lida
av en sadan hemsk och livshotande sjukdom kan vanda upp och ner pa ens liv. Denna
studies utgangspunkt ar att belysa foraldrars erfarenheter av att leva med ett cancersjukt

barn.

Barncancer ar en ovanlig sjukdom, i Sverige drabbas 370 av 1,6 miljoner barn varje ar.
Likval kan det inneb&ra oférvantade och drastiska forandringar i tillvaron nér familjen
far ett cancerbesked (Barncancerfonden, 2020). Barncancern ar till skillnad fran cancer i
vuxen alder inte pa grund levnadsvanor som kost, tobak eller ultraviolett ljus stralning
(Ericson & Ericson, 2012). Barncancerns etiologi &r idag okant men en viss
arftlighetsfaktor verkar finnas. Leukemi, sarkom och hjarntumérer ar bland de vanliga
barncancerformerna. Vid en okontrollerad tillvaxt av vita blodkroppar i benmérgen
uppstar leukemi. Vid misstanke om leukemi hos barn tas blodprover for att kunna
sakerstélla en diagnos. Leukemi kan forekomma i tva olika former, akut lymfatisk
leukemi (ALL) och akut myeloisk leukemi (AML). For att avgdra formen av leukemi
tas ett benmargsprov. ALL &r mer férekommande &n AML, ungefar 85% av de cirka 80

barnen i Sverige som arligen blir drabbade har ALL (Barncancerfonden, 2020).

Varije ar drabbas cirka 70 barn i Sverige av hjarntumarer, vilket innebar att det utgor
25% av barn cancerformerna. Hjarntumdrerna klassifikation kan vara klurig, dess
skillnader bygger pa vilka celler i det centrala nervsystemet som utvecklas till en
cancertumaor samt vart i hjarnan cancern befinner sig. Det gar att dela in hjarntumorer i
tva olika typerna, i hég- och lag maligna tumorer. Hégmaligna tumorer har en
bené&genhet till att bilda metastaser i det centrala nervsystemet utan avgransning. Detta
kan innebéra att det blir svarare att kirurgiskt operera bort cancern helt och hallet.
Lagmaligna tumarer ar elakartade, de véaxer langsamt och bildar vanligtvis inte nagra
metastaser. FOr att diagnostisera en misstankt hjarntumor kravs en undersékning med en
datortomografi och en magnetkamera. Vanliga behandlingsmetoder vid cancer &r
kirurgi, cytostatikabehandling och stralbehandling (Barncancerfonden, 2020).

Nar den kurativa behandlingen, att forsoka bota patienten fran cancern, inte langre ar
aktuellt eller mojligt, gar man 6ver till en palliativ fas. Vid palliativ behandling laggs
fokuset pa att forsoka forlanga livet, lindra symtom och skapa bésta méjliga livskvalitet

for patienten. Vid den palliativa fasen blir existentiella, emotionella och psykosociala



tankar mer aktuellt och &r en vésentlig del av den palliativa omvardnaden. Att lindra
smarta under den palliativa fasen kan innebéra att patienten far bade farmakologisk och
icke farmakologisk smartlindring for fysiska samt psykiska symptom. Den totala
smartan som omfattas av fysisk, psykisk, social samt existentiell smarta, ar en del av
sjukskoterskans ansvar att folja upp. FOr sjukskoterskan ar det darfor viktigt att lyssna
pa patienten samt att ha forstaelse att den upplevda smartan ar subjektiv i sin mening.
Patienter som upplever att vardpersonalen lyssnar och tror pa dem nar de beskriver
smarta, kan kanna trygghet och fortroende for varden (Bruun Lorentsen & Karine Grov,
2011).

1.2 Familjecentrerad vard
Den forsta informationen familjen far om cancern &r viktig men kan aven upplevas svar

att ta in. Ett cancerbesked kan vara forvantat eller upplevas som en stor chock for
familjen (Barncancerfonden, 2020). Nar ett barn drabbas av cancer drabbas dven hela
familjen. Sjukskoterskans framsta huvuduppgift & omvardnad och i situationer dar hela
familjen drabbas kravs en familjecentrerad omvardnad dar foraldrarna ar involverade.
Familjecentrerad vard bygger pa antagandet att &ven familjen paverkas av barnets
sjukdom och har en inverkan pa barnets installning till situationen (Benzein, Hagberg &
Saveman, 2017b). Ett samarbete mellan sjukskoterskan och familjen &r en viktig faktor
for en familjecentrerad vard. Det ar genom samarbetet och delaktigheten omvardnaden
anpassas efter varje enskild familj. Sjukskoterskan ska vara flexibel vilket innebar att
det ska finnas en 6ppen kommunikation sa att familjen upplever att de blir bemdétta
utifran dess 6nskan och behov (MacKay och Gregory, 2010). Foraldrarna har vidare en
djupare relation till barnet &n vad sjukskdterskan har och genom att involvera samt
stotta och trosta fordldrarna kan de saledes positivt paverka barnets maende och halsa
(Benzein, Hagberg & Saveman, 2017b).

Familjehélsa ar ett begrepp som beror familjens vélbefinnande. Biologiska, psykiska,
andliga, sociala och kulturella faktorer paverkar den dynamiska forandringen i familjens
valbefinnande. Inom familjehalsa finns da utrymme for individens egen halsa och
familjen i sin helhet. Nar ohalsa drabbar en familj kan familjehalsan bevaras trots
omstandigheterna genom att pa ett balanserat sétt tillgodose bade individens och
familjen behov i helhet. Nar sjukskoterskan moter patientens familj &r det vanligt att
forsoka na ut till dem genom stottning. For att kunna stodja familjen pa basta majliga

satt kravs det att sjukskoterskan identifierar de styrkor som finns inom familjen



(Benzein & Hagberg, 2017a). Det finns olika typer av styrkor som ar véasentliga:
egenskaper (sasom inre styrka), tillgangar (sasom ekonomi), kapacitet, skicklighet och
kompetens (sasom formagan att 16sa problem) samt kvaliteter (sasom motivation).
Dessa styrkor gor det mojligt for varje familjemedlem samt familjen i helhet att hantera

utmaningar och forandringar (Feeley & Gottlieb, 2000).

1.3 Sjukskaterskans roll i omvardnaden

Sjukskaterskan har en viktig roll i patientens och familjens omvardnad. Fran nar
diagnosen ar satt till flera ar efter behandling har de kontakt. Att sjukskéterskan &r
erfaren, val informerade, respektfull samt har ett trevligt bemdtande gentemot familjen
ar goda faktorer for en familjecentrerad omvardnad (Alahad, Al-Kamli och Alzahrani,
2020). Att trosta familjen ingar i omvardnaden men kan dven upplevas som en
utmaning for sjukskoterskan. Sjukskoterskan behover ha egenskaper sasom lyhordhet,
empati, praktisk visdom och mod for att kunna trosta patienten och dess familj. Trost
associeras med forluster och att bli trostad motverkar kénslan av ensamhet och
utanforskap. Trost ar en skyddande faktor som &r vésentlig for att kunna uppleva halsa.
De negativa upplevelserna som uppkommer fran stressen av sjukdomen kan underlattas
eller hanteras béttre via god support och trost. Trost kan ges i olika former, det kan vara
att lyssna, att ge ordlds trost eller underltta situationen via handlingar (Santamaki
Fischer & Dahlqvist, 2014).

Familjen anses vara experten nér det kommer till barnet och genom att inkludera
familjen i omvardnaden kan det hjalpa sjukskoterskan med omhéndertagandet av
patienten samt vilka beslut som tas. Sjukskoterskan kan framja familjens delaktighet
genom att tilldela “sma uppdrag”, exempelvis att byta bl6ja eller hjalpa till med
undersokningar eller andra procedurer. Detta &r ett sétt att underlatta kontrollbehovet
familjen ma uppleva da de far kanna att de annu har ett ansvar for barnet och pa sa vis
inger detta en kénsla av “normalitet i vardagen”. Att familjen 4r delaktig ger
sjukskaterskan en tydligare bild av familjens samt patientens behov och méaende. Detta
kan saledes ge sjukskoterskan fler mojligheter att bemdta de pa ett mer effektivt sétt
(Coats et al. 2018).

Manga ganger tillbringar familjen mycket tid pa sjukhus under barnets sjukdomsforlopp
och det ar vanligt att manga fragor uppstar. Sjukskoterskan som ar den narmaste

kontakten till foraldrarna blir da en naturlig kélla av information (Kilicarslan-Toruner
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och Akgun-Citak, 2013). Nar familjen inte uppfattar vad lakaren séger efter ett
lakarsamtal vander de sig ofta till sjukskoterskan for en vidare forklaring. En
sjukskoterska gor en initial beddmning av patientens och familjens uppfattning kring
situationen samt hur mycket information de har om sjukdomen. Utifran denna
bedémning tar sjukskoterskan en larande roll och svarar pa familjens fragor (Newman,
2016). En forutsattning for delaktighet &r kommunikation. Genom att 6msesidigt utbyta
kunskap far bade sjukskoterskan och familjen en uppfattning och forbattrad forstaelse
kring situationen. Det kravs att sjukskoterskan har formaga att lyssna och formedla
informationen for att gynna kunskaps uppbyggnaden hos foréldrarna och patienten
(Catrine Eldh, 2014).

Sjukskoterskans insikt om att inte hon besitter all kunskap ger mojlighet for familjen att
delta i varden. Pa sa vis upplever familjen att deras asikter och erfarenheter spelar roll
och att de far vara med i vardplanen. Familjecentrerad vard erkanner alla involverade
parter som viktiga kéllor till information om patienten, detta inkluderar patienten sjalv.
Patienten, familjen samt sjukskoterskan &r tre olika parter som kompletterar varandra
och har sjukskoterskan en forstaelse om att alla parter ar nddvéandiga och viktiga, kan
man saledes uppna en optimal vard. Detta innebar inte att sjukskdterskan avstar fran sin
expertis inom omvardnad och istéllet blir alla tre parter sedda som experter i olika
omraden (Benzein & Hagberg, 2017a).

1.1 Teoretisk referensram

Aaron Antonovsky var en professor inom medicinsk sociologi som arbetade fran ett
holistiskt perspektiv kring begreppet hélsa och detta ledde till att han formulerade den
salutogena modellen. Den salutogena modellen skiljer sig ifran det patogena synsattet
som grundar sig i att forklara sjukdomens uppkomst, den handlar istéllet om héalsans
ursprung och vilka faktorer som gynnar individens formaga att hantera svara situationer.
Karnan i den salutogena modellen dr den grad av “kénsla av sammanhang” en individ
upplever. Denna teoretiska referensram kallas for KASAM (Langius-EKI6f och
Sundberg, 2017).

Modell bygger pa tre centrala begrepp: begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet.
Begriplighet aterspeglar den utstrackningen en individ kan uppfatta och forsta handelser
som sker bade i ens omgivning och hos en sjalv. Hanterbarhet aterspeglar den

utstrackningen en individ kan hantera olika situationer och de resurserna de har for att



gora det. Det sista begreppet, meningsfullhet, anses vara den viktigaste dimensionen i
att uppna kanslan av sammanhang. Meningsfullhet handlar om individens delaktighet
och motivation i de handelser som sker i ens liv. Den utstrackningen en individ ar
engagerad i olika pafrestande situationer kan stracka sig allt fran att uppleva det som
viktigt eller meningslost. En hog kénsla av meningsfullhet kan kompensera for
bristande férmaga att begripa och hantera situationen. Darmed anses denna dimension
vara en barande komponent for att uppna meningsfullhet i livet (Langius-EkI&f och
Sundberg, 2017).

Antonovsky menar pa att ju mer en individ upplever dessa dimensioner desto hogre
KASAM har de. En individ som har hog KASAM kan uppfatta, hantera och kanna
meningsfullhet i olika handelser. Vidare identifierades olika generella
motstandsresurser, dessa ar ett satt for manniskan att kunna hantera livets olika faser.
Att ha hog KASAM beror pa individens forhallningssétt till dessa motstandsresurser.
Exempel pa sadana resurser ar utbildning, materiell standard, preventivt
forhallningssatt, sjalvidentitet, tro och socialt stod. Genom att kianna en kénsla av
sammanhang blir det dven lattare att klara av svara situationer i livet, sdsom att sjalv
drabbas eller vittna ens barn lida av en sjukdom. Denna modell anses darmed vara
lamplig att anvéanda i forhallande till syfte och fragestallning (Langius-EkI&f och
Sundberg, 2017).

1.2 Definition av begrepp

| foljande litteraturstudie definieras en foralder inte enbart baserat pa biologiska faktorer
utan dven annan form av vardnadshavare, exempelvis adoptivforaldrar. Barn definieras
som 0-18 ar. Erfarenheter definieras som en individs upplevelser i form av kéanslor samt

handelser de har erfarit.

1.3 Problemformulering
Varije ar drabbas 370 barn i Sverige av barncancer. Detta innebér att dven 370 familjer

drabbas. Foraldrars upplevelse och reaktion kan ibland aterspeglas i barnets maende.
Om foraldrarna kanner sig horda, bemétta samt inkluderade i varden kan detta inge en
kansla av kraft och kontroll och pa sa vis kan de lattare finnas dar for sitt barn och ha en
positiv inverkan mot barnets hélsa. En uppdaterad litteraturstudie om amnet kan inge en

forbattrad forstaelse kring hur varden kan arbete med en mer effektiv familjecentrerad



omvardnad samt hur kunskap om foraldrars erfarenhet av barncancer kan optimera

varden.

1.4 Syfte
Syftet med litteraturstudien var att beskriva foraldrars erfarenheter av att leva med ett

barn med en cancersjukdom.

1.5 Fragestallning

Vilka erfarenheter har foraldrar av att leva med ett barn med en cancersjukdom?

2. Metod

2.1 Design

Designen for denna studie &r en beskrivande litteraturstudie dar artiklar som besvarar
syftet och fragestallningen presenteras. En litteraturstudie sammanfattar vetenskaplig
fakta om ett fenomen som presenteras i olika artiklar d&r tidigare studier har forskat
kring amnet (Polit och Beck, 2020).

2.2 Sokstrategi och soktabell

Databasen som anvandes i denna studie var Medline med sékmotorn Pubmed da den &r
vardinriktad vilket ar passande for denna litteraturstudie (Polit och Beck, 2020). Initialt
sOktes en term i taget i databasen. Sokorden som anvandes for att hitta artiklar var
parents, emotions, child, neoplasms, experience, mothers experiences, pediatric cancer
och adolescent. Begreppet mothers experiences valdes for att fa fram flera relevanta
traffar samt for att urskilja artiklar som handlade om médrars cancer istallet for modrars
erfarenheter. FOr att begrénsa antalet traffar kombinerades sokorden med booleska
termen “AND” (Polit och Beck, 2020). Begransningarna som anvandes var engelska,
senaste 10 aren” och vid en sokning begrinsades det ytterligare med 5 ar for att minska
pa antal traffar. Vidare anvandes “barn: fodsel - 18 &r” samt att artiklarna skulle vara
tillgangliga via Hogskolan i Gévle. Begransningen “barn: fodsel - 18 ar” anvénds for att
minimera risken av att f4 upp artiklar med en annan definition av begreppet “barn” dér

det kan innebara en hogre alder an 18 ar.



Tabell 1 - Redovisning av artikelsokning

Databas Begransningar, Soékord Antal Antal
sokdatum traffar artiklar
Pubmed Engelska, 5 &r, Child: Parents [MeSH 228 4
via HiG birth-18 years Terms] AND
Emotions [Fri
[MeSH Terms] AND
Neoplasms [Fri text]
Engelska, 10 &r, Child: Parents [MeSH 125 2
Birth-18 years Terms] AND
Experience [Fri
2021-12-28 teXt]AND Emotions
[Fri text] AND Child
[MeSH Terms] AND
Neoplasms [Fri text]
Engelska, 10 ar, Child: Mothers’ experiences 86 2
Birth-18 years [Fri text] AND
Pediatric Cancer [Fri
2021-12-28 text]
Engelska, 10 ar, Child: Parents [MeSH Major
Birth-18 years Topic] AND 199 4
Experience [Fri text]
AND Adolescent
2021-12-28 [MeSH Terms] AND
Neoplasms [MeSH
Terms]
Totalt: 12

2.3 Urvalskriterier
Inklusionskriterier infor denna studie var artiklar som svarar pa syftet och

fragestallningen, hade en tydlig IMRaD struktur med introduktion, metod, resultat och
diskussion. Vidare ska de vara av empirisk, kvalitativ ansats da syftet var att beskriva
foraldrars upplevelser. Exklusionskriterier for denna studie var litteraturstudier och

artiklar dar barnens alder var 6ver 18 ar.

2.4 Urvalsprocessen och utfallet av mojliga artiklar

Efter sammanlagda sokningar l&stes 586 artikeltitlar. Totalt exkluderades 390 artiklar av
dessa da rubrikerna inte svarade pa syfte och fragestallning. Dessa artiklar kunde istallet

handla om barnets upplevelse, vuxna med cancer eller vardpersonalens upplevelse.



Vidare granskades 196 artiklar genom att l&sa abstrakten. Av dessa exkluderades 166
artiklar da abstrakten inte svarade pa syfte och fragestallning. Dessa artiklar kunde vara
av kvantitativ ansats eller handla om féréldrarnas copingstrategier istéllet for deras

erfarenheter. Sammanlagt hittades 30 mojliga artiklar.

Dessa 30 artiklar lastes igenom och artiklarnas relevans bedémdes genom en
relevanstabell (bilaga 1) varav tre artiklar exkluderades da de var av kvantitativ ansats.
Ytterligare tre artiklar exkluderades da barnens alder inte stimde dverens med denna
studies definition av begreppet barn. 12 artiklar exkluderades pa grund av att de inte
uppnadde inklusionskriterierna. Dessa artiklar svarade inte pa syftet och
fragestallningen och hade ingen IMRAD struktur. Slutligen valdes totalt 12 artiklar ut

och dessa granskades enligt en kvalitetsmall (bilaga 2).

586 artiklar efter

sammanlagda sokningar och  __ 390 artiklar exkluderades
lasta titlar.

\

1 ikl ki
JPELET RIS G 166 artiklar exkluderades

genom att lasa abstrakten. —
30 majliga artiklar hittades — 18 artiklar exkluderade

\

Sammanlagt valdes 12
artiklar som presenteras i
resultatet

Figur 1 - Flodesschema



2.5 Data analys

All data infor denna studie l&stes och analyserades enskilt av forfattarna for att forsakra
om att forfattarna inte paverkade varandras initiala uppfattning av artiklarna. Detta &r i
enlighet med det Polit och Beck (2020) skriver om hur data analys ska genomforas.
Vidare skriver Polit och Beck (2020) att upprepad lasning av artiklarna &r nédvandigt
for att fa en helhetssyn och en fordjupad forstaelse for dess innehall, darmed lastes

artiklarna upprepade ganger av forfattarna.

De 12 utvalda artiklarna analyserades utifran denna studies syfte och fragestallning for
att hitta det vasentliga i resultatet. De delar i artiklarnas resultat som ansags svara pa
syftet fargmarkerades for att lattare finna likheter och skillnader (Polit och Beck, 2020).
Varje enskild forfattare antecknade vasentliga nyckelord for varje avsnitt och skrev

sedan en kort sammanfattning.

En gemensam diskussion fordes dar uppfattningen av artiklarnas resultat jamférdes. Pa
sa vis sakerstalls det att resultaten uppfattades likadant och darmed undveks
missforstand. Forfattarnas fynd av artiklarnas resultat antecknades och en gemensam
sammanfattning skrevs for varje artikel. Teman formulerades utifran de likheter och

skillnader som identifierades och detta presenteras i studiens resultatdel.

2.6 Forskningsetiska Overvaganden
Studien skrevs i enlighet med etiska dvervdgande. Detta innebér att forfattarna stravade

efter att deras egna vérderingar inte ska paverka arbetet utan att resultatet presenteras
objektivt. Vidare har forfattarna aktivt arbetat med korrekt referenshantering for att
undvika fusk och plagiat (Polit och Beck, 2020). Artiklarna har inte att valts ut utifran

Onskvarda resultat och forfattarna har darmed inte varit partiska.

3. Resultat

Studiens resultat fran de 12 artiklar har sammanstallts och presenterats i I6pande text
med tva évergripande teman identifieras; (1) Livet vands upp och ner och (2) Den nya
normala. Subteman som vidare formulerades var: Den initiala reaktionen, férandrad

familjedynamik och vardag, stod, acceptans och fran sjukhuset till hemmet.



Livet vands upp och ner Det nya “normala”

Den initiala Fran sjukhuset till
reaktionen hemmet

Foérandrad
familjedynamik och
vardag

Stod

Acceptans

Figur 2 — Resultatets kategorier

3.1 Livet vands upp och ner
Initiala reaktionen

Den initiala reaktionen uttryckt av foréldrar &r blandade men en gemensam faktor &r
chocken de alla upplevde. En chock som véande upp och ner pa deras varld. En del
foraldrar beskrev att de kande sig helt oférberedda och vilsna. Vidare upplevs kanslan
av maktléshet, att inte kunna gora nagot at situationen eller kunna byta plats med ens
barn. Skuldkanslor var en annan gemensam kansla bland foraldrar dar de ifragasatte
dess egna foraldraskap och fick tankar kring vad de hade kunnat gjort battre (Gunay &
Ozkan, 2019; Khoury, Huijer & Doumit, 2013; Shortman et al. 2012). Manga foréldrar
uttryckte en ilska gentemot sig sjalv, ilska gentemot varden och ilska gentemot Gud. De
ifragasatte varfor detta skedde just deras barn och undrade vad de har gjort for misstag.
Flertal foraldrar hamnade aven i fornekelse och forsokte darmed fa en annan lakares
bedomning av barnets maende (Glinay & Ozkan, 2019; Khoury, Huijer & Doumit,
2013).
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Forandrad familjedynamik och vardag

Foraldrar beskrev att dess familjedynamik fordndrades efter cancerbeskedet. En del
uttryckte en sorg dver forandringen da det ledde till att partnerna drogs isar medan andra,
mitt i lidandet, uttryckte en kansla av tacksamhet da detta forde samman familjen och
dess partner ndra (Doumit & Khoury, 2017; Kim, Yi, Sang, Kim & Heo, 2017). Flertal
mammor beskrev att deras form av coping skilde sig fran dess partners satt att hantera
situationen. Mammorna i dessa fall upplevde en otillracklig support fran deras partner

och en del uttryckte &ven hat gentemot dem (Khoury, Huijer & Doumit, 2013).

Alla foraldrar med fler an ett barn uttryckte hur ett syskonrivalitet uppstod da de friska
barnen inte fick samma tid och uppmarksamhet. De blev avundsjuka pa det cancersjuka
barnet och kommenterade pa hur lite uppmarksambhet de fick. Detta ingav foréaldrarna, till
mestadels mammorna, en kénsla av otillracklighet och en kamp mellan att vilja ge sina
andra barn den tid de behéver samtidigt som det cancersjuka barnet krdvde mycket tid
och energi. (Doumit & Khoury, 2017; Khoury, Huijer & Doumit, 2013; Shortman et al.
2012). Foraldrarna kunde ofta kdnna sig otillrackliga med det cancersjuka barnet ocksa
och da blev vardandet av de friska barnen ett satt att uppna kanslan av normalitet i
vardagen (Kim et al. 2017; Fletcher, 2011). Foréaldrarna delade upp sysslorna och
omhandertagandet av det cancersjuka barnet, dar ena stannade pa sjukhuset medan den
andra foraldern var hemma och tog hand om hemmasysslorna. Syskonen till det sjuka
barnet kunde uttrycka att de ville spendera mer tid med foraldern som var borta pa sjukhus
vilket ingav fordldrarna skuldkénslor (Doumit & Khoury, 2017; Khoury, Huijer &
Doumit, 2013).

Foraldrarna uttryckte att leva med ett cancersjukt barn fordndrade deras vardag. Mindre
tid gick at att foraldrarna tog hand om sig sjalva samt familjen. Flertal mammor uttryckte
en 6nskan om att fa egen tid och vara med véanner utan att behéva bekymra sig om barnet.
De uttryckte att de hade glomt bort sig sjalva och att medan barnet ar cancersjukt &r

mamman enbart en mamma (Kim et al. 2017).

Stod

Att fa stod av familj och vanner ar bland de viktigaste faktorerna for att kunna hantera
bade kéanslorna som uppstar vid cancerbeskedet och under hela processen. Den formen av
stod foraldrarna fick beskrevs vara emotionellt, ekonomisk och praktisk stdd. Praktiskt
stod kunde innebéra att de fick hjalp och avlastning fran vissa hem sysslor, sasom
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matlagning, stadning och skjuts till och fran sjukhuset (Flury, Caflish, Ullman-Bremi &
Spichiger, 2011; Gunay & Ozkan, 2019; Yildirim Sari et al. 2013). Foraldrarna uttryckte
en tacksamhet gentemot stodet de fick och beskrev det som att de fann sina “sanna
vanner”, en upplevelse som de fann positiv mitt i den sorg de gick igenom (Fletcher,
2011). Trots bristen pa kvalitetstid med familjen ansags det vara en givande faktor att
umgas med ens familjemedlemmar. Relationen inom familjen blev mer intimt efter
cancerbeskedet, de borjade uppskatta varandras narvaro mer. Féraldrarna kunde ofta
kdnna sig otillrackliga och da blev vardandet av de friska barnen ett satt att uppna kanslan

av normalitet i vardagen (Kim et al. 2017; Fletcher, 2011).

Foraldrarnas relation till varden varierade. En del upplevde att de fick fantastisk support
och att de blev omhéndertagna pa ett bra sétt. (Robert et al. 2012; Muskat, et al. 2017) En
foralder uppgav att de forsta som dok upp pa deras barns begravning var sjukskoterskorna
som hade tagit hand om barnet under dess vardtid (Robert et al. 2012). Att kanna sig
prioriterad av varden och inkluderad i behandlingen gav foraldrarna en kansla av
delaktighet. Att fa bli bem6tt med en mild ton och ett vénligt ansikte gjorde stor skillnad.
Detta var daremot inte alltid fallet, en del beskrev sjukvardspersonalen som elaka och
utan medlidande. De negativa erfarenheterna foraldrar hade med varden ledde till ilska
gentemot sjukvardspersonalen (Robert et al. 2012; Muskat et al. 2017). Okénsliga uttal
av ldkarna, som att “de har andra patienter att ta hand om” fick fordldrarna att kinna sig
uppgivna och att deras barn inte var prioriterade. Att vistas i en sjukhusmiljé under en
langre period var jobbigt for foréldrarna, sarskilt om de inte fick den platsen de behdvde
for att vara narvarande med sitt barn under vardtiden. De beskrev att det bland annat
kunde saknas en extra sang inne pa salen for foraldern och att de inte fick en matbricka

tillsammans med deras barn (Robert et al. 2012).

Relationen till varden berodde pa ifall barnet var inneliggande pa en avdelning eller inte.
En del foraldrar beskrev att kontakten med varden avbréts vid utskrivningen och detta
fick de att kdnna sig mycket osékra och dvergivna. Foraldrarna fick inte tillrackligt med
information for att veta hur de ska hantera hemgangen. Foraldrarna menade att de hade
behovt fa informationen pa ett satt som var anpassat efter deras formaga att forsta och
kapacitet till att ta in informationen (Flury et al. 2011; Shortman et al. 20102; Muskat, et
al. 2017). Att sjukvardspersonalen anvande sig av avancerade begrepp gjorde det svart
for foraldrar att forsta det som sades. Enklare vardagssprak fick foraldrarna att kanna sig
mer delaktiga och detta gav dem aven utrymme till att stalla fragor (Robert et al. 2012).
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Flertalet foraldrar beskrev att de ville stalla fragor men de visste inte vad de skulle saga.
Andra beskrev att de hade en fortsatt god kontakt med varden och kunde ringa dem ifall
nagra fragor uppstod men alla tog inte detta initiativ (Shortman et al. 2012; Muskat et al.
2017).

Att fa stod fran ens egen familj ansags vara till fordel men att fa stod av andra familjer i
liknande situationer beskrevs vara guldvart. Detta kunde vara familjer i dess egna slékt
eller familjer de lart kanna pa sjukhuset. Det som var till trost var att inte kanna sig ensam
eller unik i det dem gick igenom da det fanns andra familjer som genomgatt eller
genomgar samma sak. De kunde samtala tillsammans och fa hjalp att bearbeta situationen
samt fa tips (Fletcher, 2011; Yildirim Sari et al. 2013). Foraldrarna beskrev det som ett
larotillfalle varje gang de traffade andra drabbade foraldrar, detta hjalpte dem att kunna
hantera framtiden battre (Doumit & Khoury, 2017).

Tron pa Gud var en positiv faktor som hjélpte foraldrarna att hantera deras sorg. Trots att
de uttryckte ilska gentemot Gud var det anda tron pa Gud som i slutandan gav dem styrkan
att fortsatta kiampa (Doumit & Khoury, 2017; Giinay & Ozkan, 2019; Khoury et al. 2013).
Flertalet foraldrar kontemplerade om att ge upp da situationen verkade for mork men den
gemensamma styrkan i de flesta fallen var tilliten till att Gud skulle hjélpa och stotta dem
(Doumit & Khoury, 2017, Giinay & Ozkan, 2019). Den dominerande teologiska synen
som foraldrarna hade var fatalistisk och saledes var det lattare for foraldrarna att acceptera
situationen. Foraldrarna trostade sitt barn och sig sjalva med idéen av att aterforenas i
nasta liv. Vidare uppstod ett fenomen av att foréldrar borjade forhandla med Gud. De gav
aven l6ften till sig sjalva och till barnet. Sadana I6ften kunde exempelvis vara att man
aldrig skulle bli arg pa barnet igen, att de skulle ta hand om barnet battre och att de skulle
hange sig till Gud och bli mer praktiserande (Doumit & Khoury, 2017; Giinay & Ozkan,
2019; Khoury et al. 2013).

Acceptans

Foraldrars upplevelse av acceptans kopplades till kénslor av fortvivlad, forlust,
uppgivenhet och att de inte var goda féréldrar som fortsatte kdmpa for barnets
overlevnad. Detta ansags som en hog riskfaktor som kunde leda till depression hos
foraldrarna. Nar barnets maende forvarrades blev férnekelsen av cancern meningslos.
Da hamnade foraldrar i djupa skuldkénslor och de borjade ifragasatta sig sjalva ifall de

hade gjort nagot fel. Foraldrarna sag sig sjalva som vardel6sa, daliga och hjalplosa
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(Gunay & Ozkan, 2019; Doumit & Khoury, 2017; Shortman et al. 2012). | samband
med att barnets maende férsamrades och de téta sjukhusinlaggningarna upplevde
foraldrarna att verklighetsklockan ringde och de insag att de behovde acceptera
situationen. Acceptansprocessen kunde variera i tidslangd men det var uppenbart att de
med den fatalistiska teologiska synen kunde acceptera situationen mycket fortare
(Gunay & Ozkan, 2019).

En artikel tog upp hur en del foraldrar fick ett besked om att barnet skulle 6verga till
palliativ vard. Att acceptera ett sadant besked innebar mycket foraldrarna inte var redo
for. Foraldrarna uppfattade situationen som ett ultimatum, antingen fortsétter de att
kampa eller accepterar de beskedet. Det sistnamnda var initialt inte ett alternativ da det
uppfattades vara likstéllt med att ge upp pa sitt barn. Foraldrarna tankte dven att det
hade signalerat nagot negativt till barnet ifall foraldrarna gav upp. Vissa foraldrar hade
en tendens att gldmma bort sjukdomens hot gentemot barnets liv nér barnet uttryckte
gladje och madde bra. Samtidigt hade foraldrarna ett ansvar att inse och acceptera
verkligheten. Kanslan av att ha blivit besegrad var stor och utover att férlora deras barn
ifrdgasatte de deras foraldraskap. Funderingar som uppstod hos foréaldrar med endast ett
barn var ifall de &ven forlorar deras roll som foréldrar tillsammans med barnets dod. Att
plétsligt forlora en sadan stor roll beskrev foraldrarna var som att forlora en stor del av
sig sjalva, nagot som skulle krava valdigt mycket tid att anpassa sig efter (Kars,
Grypdonck & van Delden, 2011).

Nar fordldrar hade accepterat den oundvikliga verkligheten &ndrades instéallningen till
cancern och foraldrarnas strategi. De gick fran att forsoka radda barnet till att gora det
mesta av tiden de hade kvar. Efter att ha litat pa varden i flera ar av behandling utan att
ha uppnatt onskvarda resultat tog foraldrar avstand fran vardpersonalen och séledes
atertog deras ansvar over barnet. De valde att forma den sista tiden de hade kvar pa det
séttet de ville samtidigt som de upplevde att detta var en helt ny situation de inte var
bekant med (Kars, Grypdonck & van Delden, 2011). Vidare upplevde foraldrarna en
onskan om att ge tillbaka till samhéllet bade som ett tack till varden och ett stt att halla

minnet av deras barn vid liv (Fletcher, 2011).

3.1 Det nya “normala”

Ett genomgaende tema i artiklarna var énskan om att uppehalla kanslan av normaliteten

i vardagen. Detta var givetvis inte alltid mojligt da barnen isolerades fran omgivande
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miljoer som kunde potentiell vara skadligt, exempelvis att vara ute och handla (Flury et
al. 2011; Muskat et al 2017). Vare sig barnen var inneliggande pa sjukhuset, bodde
hemma eller konstant pendlade mellan de tva stallen, var det tydligt att detta blev det
nya “normala” for familjen. I allt forsok om att uppehélla kénslan av normalitet fanns
ocksa en insikt om att man bor tillata en anpassning till hur livssituationen sag ut och att
det har blivit det nya “normala” for dem (Muskat et al. 2017).

Fran sjukhuset till hemmet

Att komma hem fran sjukhuset med ett sjukt barn beskrevs likna kanslan av att komma
hem med ett nyfott barn. Att fa komma hem var nagot positivt samtidigt som det var
skrammande och mycket kanslor av osékerhet uppstod. Fran att ansvaret tidigare lag pa
sjukvardspersonalen var det plétsligt en chock for foraldrarna att allt ansvar efter
hemgangen lag pa dem (Flury et al. 2011). Sjukhusmiljon upplevdes tryggare for
foraldrarna da hjalp var tillgangligt dygnet runt och mycket av belastningen kunde
overlamnas till sjukvardspersonalen. Saledes minskade kontrollbehovet och féraldrarna
kunde lagga fokuset pa att vara narvarande med barnet. Att plotsligt komma hem och
behdva ta hand om all omvardnad av det cancersjuka barnet ledde till kénslan av
overgivenhet och radsla (Mckenzie et al. 2011). Foraldrar tog inte alltid initiativet till att
ringa sjukhuset da de inte ville belasta varden och skamdes for att tidigare ha ringt sa

manga ganger (Muskat et al. 2017).

En 6kad medvetenhet om hygien och radslan for infektion eller aterfall var de
dominerande tankarna som foréaldrarna som 6vergick till vard i hemmet hade. Saledes
var barnets och forédldrarnas liv begransat. Foraldrarna upplevde skuldkanslor for att ha
begransat och isolerat barnet (Flury et al. 2011; Kim et al. 2017; Yildirim Sari et al.
2013). Det kunde vara sérskilt jobbigt om barnets inte samverkade. Det kan gélla
matvanor, hygienrutiner eller medicinering (Flury et al. 2011; Kim et al. 2017).
Hemmiljon sag ocksa annorlunda ut och var mer hygien anpassade. Matvanorna var
annorlunda, foréldrar ville inte alltid ge barnen vad de ma ha 6nskat &ta utan fixade
garna halsosammare at alternativ. Daremot gjorde de flesta féraldrarna undantag kring
maten ifall vardena sag bra ut men detta upplevde de som en kamp mellan att gora det
som ar bra och nyttigt for barnet och att lata barnet njuta av nagot som inte var lika
hélsosamt. Detta ingav inte en ké&nsla av normalitet i vardagen (Kim et al. 2017). Det

som beskrev vara faktorer som bidrog till normalitet kdnslan var de enkla, positiva

15



vardagliga sakerna exempelvis laga mat tillsammans eller umgas med familjen (Kars,
Grypdonck & van Delden, 2011).

4. Diskussion
4.1 Huvudresultat

Syftet med litteraturstudien var att beskriva foraldrars erfarenheter av att leva med ett
cancersjukt barn. | resultatet framkommer det att foraldrars initiala reaktionen gar att
sammanfatta med ord som chock, sorg och férnekelse. Manga foraldrar upplevde
mycket skuldkanslor och maktloshet da de inte kunde skydda sitt barn fran cancern.
Dessa kanslor utvecklades senare till acceptans och en instéllning dar de ville ta vara pa
tiden de hade med sitt barn. Under behandlingstiden andrades féraldrarnas vardag och
en ny normalitet formades. Familjedynamiken forandrades, foraldrarna upplevde en
okad borda och kunde kénna sig otillrackliga. Med en sadan drastisk skift i tillvaron
behdvde foraldrarna ett 6kat stod av familj, vanner och varden. Stod ansags da vara
bland det viktigaste faktorn for att kunna hantera den svara perioden. Att umgas med
familjen och att ta tid med de friska barnen var ett sétt att uppna kéanslan av normalitet i
vardagen. Vidare fann manga stéd av Gud och den tro de praktiserade. Det ingav hopp

om att Gud skulle stétta familjen under denna period.

Vid behandlingens slut eller vid livets slutskede upplevde foréldrarna en osékerhet kring
framtiden. Manga kande sig oférberedda och 6vergivna néar de atergick hem efter en
langre sjukhusinlaggning. Att inte langre vara pa sjukhuset ledde till osakerhet da
sjukhusmiljon upplevdes vara trygg. Foraldrarna upplevde att kontakten med varden
efter utskrivning inte var optimal och att all initiativ kring att ta kontakt med sjukhuset
lades pa dem. Vidare upplevde foraldrarna att informationen som gavs var otillracklig

och inte anpassad efter deras personliga behov.

4.2 Resultatdiskussion

Foraldrars initiala reaktion aterspeglar en lag kansla av sammanhang. Utifran fynden
fran huvudresultatet ar det en naturlig forsta reaktion att inte begripa situationen och
vara i ett tillstdnd av chock (Giinay & Ozkan, 2019; Khoury, Huijer & Doumit, 2013;
Shortman et al. 2012). Vidare kan det i vissa fall aven utvecklas till en fornekelse da
situationen inte upplevs vara begriplig (Glinay & Ozkan, 2019; Doumit & Khoury,
2017; Shortman et al. 2012). Férnekelsen kan gora att foraldrarna har svart att hantera

situationen och cancerbeskedet (Langius-EkI6f och Sundberg, 2017). Sjukskéterskans
16



uppgift ar att bemota foraldrarna med en tydlig kommunikation for att minimera risken
att det som sags kan misstolkas. Att foréldrarna upplevde det som en chock &r en
naturlig reaktion som sjukskoterskan ska bemdota utan att forminska deras upplevelse
och kanslor. Genom en tydlig och 6ppen kommunikation kan sjukskdterskan ge
utrymme till féraldrarnas fragor och funderingar. Detta kan darmed skapa en trygg miljo
for foraldrarna dar deras kanslor och tankar blir bemotta. Att inleda vardkontakten med
en god kommunikation ger forutsattningar for foraldrarna att begripa situationen och
beskedet pa ett forbattrat satt (MacKay och Gregory, 2010; Santamaki Fischer &
Dahlqvist, 2014).

Flexibilitet &r en viktig egenskap sjukskoterskan kan anvéanda sig av i sitt bemdétande for
att stotta foraldrarna under deras sorgeprocess (MacKay och Gregory, 2010). Detta kan
innebara att sjukskoterskan tar ett steg tillbaka och later familjen bearbeta det som sker.
Enligt Kubler-Ross modell, sorgens fem faser, ar fornekelse en naturlig och forvéantad
reaktion (Kubler-Ross, 1969). Detta &r inget som ska motverkas uran sjukskoterskan bor
stotta foraldrarna under sorgeprocessen. Ett av huvudresultateten i detta arbete var att en
del foraldrar senare kom till insikt att deras fornekelse var poanglost. De insdg att de
behdver vakna upp och ta itu med situationen och finnas dar for sitt barn (Giinay &
Ozkan, 2019; Doumit & Khoury, 2017; Shortman et al. 2012). En naturlig efterféljd av
begriplighet var att foraldrarnas fokus gar over till hanterbarhet. For att foraldrarna ska
uppleva en hog KASAM ér det vasentligt att kunna begripa och hantera situationen.
Déremot &r den tredje komponenten, meningsfullhet, stark nog att kunna kompensera
for de tva andra komponenterna nar det brister (Langius-EkI6f och Sundberg, 2017).

Ett av huvudresultaten var att foraldrar fann mening utifran existentiella kallor sdsom
tron pa Gud. De uttryckte att Gud skulle hjalpa dem under deras utmanande situation
och pa sa vis kunde de lattare acceptera och hantera situationen (Doumit & Khoury,
2017; Giinay & Ozkan, 2019; Khoury et al. 2013). Att hantera ett cancerbesked genom
religiosa metoder kan se olika ut beroende pa trosuppfattning och individ. Det kan
exempelvis vara genom aktiv bon individen hanterar den stressiga situationen. Bonen
kan vara bade ett rop pa hjalp och tacksagelse men aven ett uttryckt missnéje gentemot
Gud. Vidare kan det vara via passiv vantande pa att Gud ska ta kontroll 6ver situationen
eller att individen ifragasatter sin tro (Ahmadi, Erbil, Ahmadi, & Cetrez, 2018). Det
varden kan gora for att stotta familjen i att finna meningsfullhet ar att om det 6nskas,
koppla in olika religiosa organisationer eller sjukhusprast samt lata familjen fa utrymme
17



for att tala fritt om deras tro och upplevelser. Tro kan upplevas som en trostande faktor,
en héalsofaktor, och att koppla in olika resurser inger fordldrarna en kénslan av att
bemotandet &r anpassat efter de (Hedelin, Jormfeldt & Svedberg, 2014).

Ett annat exempel pa resurser sjukskoterskan kan koppla in ar vara samtalsgrupper med
familjer i liknande situationer. Fynden fran resultatet pavisade att nar foraldrarna fick
mojlighet att samtala med andra familjer som genomgick samma sak ingav det en
kansla av att de inte var ensamma. De blev dven utrustade med information for att
kunna hantera framtiden (Fletcher, 2011; Yildirim Sari et al. 2013; Doumit & Khoury,
2017). Stod fran andra familjer &r en stark resurs att anvanda sig av da det kan leda till
en motivation, trost och hanterbarhet hos foraldrarna. Det &r ett annat form av stéd som
anhoriga och sjukvarden inte alltid kan bidra med. Denna form av resurs kan inge en
okad kansla av KASAM da tips och stod kan 6ka meningsfullheten samt hanterbarheten

hos foraldrarna.

Sjukskoterskan bor gora en bedomning av foréldrarnas upplevelse av sammanhang och
bemata de utifran dar de ar och inte generalisera deras situation med andra familjer som
genomgatt samma sak (Newman, 2016). Vidare behover sjukskoterskan identifiera vad
som brister och vilka resurser som kan stérka deras kansla av sammanhang. En
familjecentrerad vard innebér att ge utrymme for foraldrarna och deras delaktighet
(Benzein, Hagberg & Saveman, 2017). Ett av huvudresultateten i detta arbete var att
foraldrarna upplevde ett minskat kontrollbehov under sjukhusvistelsen och att hjélp
samt stod var tillgdngligt dygnet runt. Overgangen fran sjukhus till hemmet ingav dock
foraldrar en kénsla av osékerhet och évergivenhet (Flury et al. 2011; Mckenzie et al.
2011). Det &r en sak att vara delaktig i barnets vard tillsammans med vardpersonalen
som ar kompetenta och en annan sak att plotslig beh6va styra all omvardnad
sjalvstandigt hemifran (MacKay och Gregory, 2010). Dessa kanslor kan bidra till en

lagre kansla av sammanhang i jamforelse med hur féraldrarna hade det pa sjukhuset.

Ett annat fynd i huvudresultatet var att foraldrar uttryckte en 6nskan om fortsatt kontakt
med varden men att denna kontakt ibland kunde brista. Resultatets fynd visade att
bristen kunde vara fran bade sjukvarden och foréaldrarnas sida (Flury et al. 2011;
Shortman et al. 2012; Muskat, et al. 2017; Robert et al. 2012; Muskat et al. 2017).
Foraldrar kunde uppleva skam 6ver att ta initiativ att kontakta varden da de inte vill

belasta dem for mycket efter utskrivningen (Muskat et al. 2017). FOr att kunna stédja
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familjen pa ett optimalt satt &r det vasentligt for sjukskoterskan att géra en bedémning
av deras behov och identifiera deras resurser innan hemgang. Det &r viktigt att
sjukskaterskan blir medveten om deras livssituation i hemmet och stétta dem i omraden
dar det behdvs. I en studie om hemsjukvard for cancersjuka barn visades det att
hemsjukvard underlattade for familjer att halla ihop under cancerbehandlingen. Detta
eftersom hemsjukvarden minskade pa familjens samt det sjuka barnets borda,
upprattholl deras normalitet i vardagen samt uppfyllde deras behov av sékerhet och
trygghet. Enligt familjemedlemmarna i studien forbattrades hemsjukvarden deras
livskvalité under den svara perioden. Med detta i atanke &r det vasentligt for
sjukskaterskan och varden att uppratthalla en fortsatt kontakt med familjerna aven efter
utskrivning fran sjukhus da detta skapar en trygghet mellan dem och kan bidra med en
fortsatt kénsla av sammanhang (Hansson, Kjaergaard, Schmiegelow och Hallstrém,
2012).

4.3 Metoddiskussion

For att besvara studiens syfte och fragestéllning var en beskrivande litteraturstudie
passande da foraldrars erfarenheter var i fokus. | denna studie anvéandes databasen
Medline med sékmotorn Pubmed. Pubmed &r den stdrsta medicinska basen med bred
tillgang till olika artiklar inom medicin och omvardnad och var darmed en fordel att
anvanda i denna studie for att fa fram relevanta artiklar (Polit och Beck, 2020).

Bland stkorden som anvéndes var emotions ett begrepp som kunde lett till att artiklarna
som kommer upp riktade sig mer at foraldrarnas beskrivning av dess kanslor. Syftet med
denna studie var att fa en helhetsbild av fordldrars erfarenheter och inte enbart en
beskrivning av deras kénslor, pa sa vis skulle anvandningen av detta begrepp kunna leda
till en begransad antal traffar. Resultatet hade da varit mer kanslomassigt inriktad men
eftersom forfattarna valde att anvanda begreppet i kombination med begreppet experience

belystes bada delarna och en balans mellan kanslor och erfarenheter uppnaddes.

Vidare anvénds begreppet mothers experiences och valet av sokord kan leda till en
uppfattning om att skribenterna var specifikt intresserade i modrars erfarenheter vilket
inte ar fallet. Sokordet anvéandes for att fortydliga for databasen att traffar relaterat till
barns erfarenheter av att ha en mamma med cancer inte var onskvarda. Det som var

onskvart var mammans erfarenhet av barncancer. | denna studie presenterades bade
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mammor och pappors erfarenheter men utifran sokordet mothers experiences kunde en
felaktig uppfattning bildas. Darmed skulle en kombination med fathers experience kunna
anvandas med fordel for att bada parterna ska bli representerade. Forfattarna valde dock
att inte anvanda denna kombination av begrepp da vid en testsékning blev antalet traffar

begrénsade.

For att vidare begrinsa antalet trdffar anvéndes booleska termen “AND” samt en
aldersmassig begransning. Denna booleska term anvandes for att begransa samt ge en
béttre struktur pa sokningarna, detta for att fa fram de mest relevanta artiklarna till
litteraturstudiens syfte (Polit och Beck, 2020).

En av inklusionskriterierna var att artiklarna skulle vara av kvalitativ ansats. Detta var ett
vasentlig kriterium for att fa fram artiklar som &r relevanta for denna studie. Artiklar med
kvantitativa ansat ger numeriska data vilket inte ar lampligt for denna studies syfte som

fokuserar pa en fordjupad beskrivning av erfarenheter (Polit och Beck, 2020).

En upprepad lasning av studiens artiklar var nédvandigt for en fordjupad forstaelse for
dess innehall. Att lasa samma artiklar flera ganger var en fordel da det var ett satt for
forfattarna att undvika att missa vasentlig information, detta gor att det som presenteras i
resultatet trovardigt. Likheter och skillnader identifieras enklare via fargmarkering och
utifran detta kan saledes tydliga teman formuleras (Polit och Beck, 2020).

Denna studie innehaller inte falsifiering och fabrikation av texter. Studien innehaller dven
korrekt referenshantering for att undvika plagiat. Detta Okade litteraturstudiens
trovardighet (Polit och Beck, 2020).

4.4 Kliniska implikationer for omvardnad

Manga foraldrar till ett cancersjukt barn kénde sig ensamma under cancerperioden.
Radsla, osékerhet och skuld var vanliga kanslor som uppstod under den utmanande
perioden. Det ar darfor viktigt att sjukskoterskan arbetar familjecentrerat och inkluderar
foraldrarna i varje steg under barnets vardtid. Att ge utrymme till foraldrarnas
delaktighet, fragor och kanslor ger forutsattningar for foraldrarna att kunna finna
sammanhang i vardagen. Resultatet som framkom i detta arbete var att ett anpassat
bemotande och kommunikation var viktigt for att minimera osakerheten foraldrarna

upplever vid utskrivning fran sjukhuset. Att sjukvarden tar initiativet att kontakta
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foraldrarna for att folja upp hur évergangen hade gatt underlattar féraldrarnas motvilja
att ibland kontakta varden sjalva. Detta kan fa foraldrarna att kéanna sig stottade och att

de inte ar ensamma trots miljdombytet vilket i slutandan kan forbattra varden for barnet.

4.5 Forslag till fortsatt forskning
Utifran huvudresultatets fynd kan slutsatsen dras att foraldrar behdvde ett 6kat stod nar

cancer hade drabbat deras barn. Stéd fran varden kan forbattras i form av vidare
forskning kring hemsjukvard fér barn sker och att till exempel identifierar fordelarna
med hemsjukvard. Att foraldrarna inte behdver skéta all omvardnad sjalva hemifran kan
mojliggora en lattare hanterbarhet for dem nar de val Gvergar till vard i hemmet.
Forskning kring omvardnadsatgarder som sjukskoterskan kan anvanda sig av for att
forbattra varden for barnet samt foraldrarna efter utskrivning ar intressant da det kan
underlatta 6vergangen som sker. Mer forskning kring pappornas erfarenhet av att leva
med ett cancersjukt barn skulle bidragit med en intressant inblick i féréldrars erfarenhet
som en helhet da majoriteten av artiklar som anvandes lyfte mammornas perspektiv
mer. Vidare forslag pa forskning skulle kunna vara kring den palliativa varden for
cancersjuka barn och hur den perioden upplevs av foréldrar.

4.6 Slutsats
Denna studies syfte och fragestallning var att ta reda pa vilka erfarenheter foraldrar har

upplevt av att leva med ett cancersjukt barn. En blandning av kanslor som chock, sorg,
fornekelse och maktléshet framkom i foraldrarnas beréttelser. Det kaos som omringade
dem, allt fran att fa cancerbeskedet, genomga behandling, 6verga till vard i hemmet
eller aven genomga palliativ vard, blev lattare hanterbart nar féraldrarna blev stottade av
familjen, varden och andra i liknande situationer. Vidare var tron pa Gud en av kallorna
de anvande sig av for att finna meningsfullhet mitt i lidandet. Sammanfattningsvis var
varje familjs upplevelse unik och sjukvarden bor darmed bemdéta familjen utifran just

deras situation och ta vara pa deras resurser samt stétta dem dar det ma brista.
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