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Sammanfattning

Bakgrund: Nar ett barn far cancer, drabbas &ven dess familj.
Synen pa familjefokuserad omvardnad har utvecklats genom
aren. Det har pavisats att familjen behover stod for att klara av
sin livssituation, da deras barn blir sjukt. Syfte: Syftet med
denna litteraturstudie var att belysa familjens livssituation, nar
ett barn i familjen drabbas av cancer. Metod: 12 vetenskapliga,
bade kvalitativa och kvantitativa artiklar, ligger till grund for
resultatet. Artiklarna var Kritiskt granskade avseende metod
och resultat. Resultat: Resultatet visade att manga familjer
saknade psykosocialt stod. Det fanns bade likheter och
skillnader i familjens, mammans, pappans och syskonens
upplevelser, men de hade &aven specifika erfarenheter.
Resultatet speglas utifran Travelbees omvardnadsteori.
Diskussion: Nér ett barn drabbas av cancer tar alla i familjen
det hart och behover stod. Sjukskoterskor behdver se till hela
familjen och inte bara inrikta omvardnaden pa det sjuka barnet,
utan hela tiden ha familjefokuserad omvardnad i atanke.
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Abstract

Background: When a child gets cancer it involves the whole
family. The view of family focused care has change over the
years. It has been shown that the family needs support to
manage their life situation, when their child is ill. Aim: The
aim of this study was to illustrate the family’s life situation,
when a child gets cancer. Method: 12 scientific, both
qualitative and quantitative articles, were used to reach the
result. The articles were critically examined concerning their
method and result Results: The result showed that many
families lacked psychosocial support. There were both
similarities and differences between mothers’, fathers’ and
siblings’ experiences, but they also had specific experiences.
The result is reflected by Travelbees nursing theory.
Discussion: When a child is diagnosed with cancer it affects
the whole family. Nurses need to take care of the whole family
and not just focus on the child that’s ill. During the entire time
we need to have family focused care in mind.

Keywords: Child, cancer, life situation, families, caring.
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BAKGRUND

Nar ett barn far diagnosen cancer, drabbas dven dess familj. Barnets omvardnad ar
lika viktig for familjen eftersom familjen ar narmast barnet. Hur familjen upplever
att de blir bemdtta och hur omvardnaden bedrivs, kommer att belysas i detta
arbete. Meningen &r att fa ta del av studier som visar hur sjukvardspersonalen kan
fa storre forstaelse for familjen i ett omvardnadsperspektiv och formedla detta till

andra.

Cancer ar ett samlingsnamn for upp till 200 skilda sjukdomstillstand, och kan i
praktiken uppsta var som helst i kroppens organ. | Sverige insjuknar varje ar cirka
300 barn och ungdomar (0-18 ar) i nagon form av cancer (Enskar, 1999). Alla
blodkroppar bildas fran stamceller i den roda benmérgen, men under fosterstadiet
bildas blodkroppar dven i mjélten och levern (Henriksson, Rasmusson 2003).
Barn drabbas av andra cancertyper dn vuxna. Den vanligaste typen av cancer
under barndomen ar lokaliserad i den réda benmérgen och utgor 25-30 % av alla
cancerformer. Den kallas akut lymfatisk leukemi och férkortas ALL (Enskar,
1999).

Vad som menas med familj &r individuellt, men for att forhalla sig till en
definition kommer familjen att belysas pa foljande satt: ”En familj ar tva eller
flera individer som &r forbundna med varandra genom blodsband, aktenskap eller
adoption och bor tillsammans och som ingar i samma hushall” (Kirkewold,
Stremsnes Ekern 2003).

Léange sags familjen som sammanhang for den sjuke och hjalpbehdvande. Allt
eftersom sjukvarden forandrades lades aven fokus pa de pafrestningar
familjemedlemmarna upplevde nar nagon i familjen blev sjuk. Sarskilt gallde
detta vid allvarlig akut eller kronisk sjukdom hos barn och ungdomar. Istéllet for
ett friskt och levnadsglatt barn hade foraldrarna ett svart sjukt barn som kréavde
mycket tid och kraft (Kirkewold, Strgmsnes Ekern 2003). Genom att vaka Over
sitt barn fick fordldrarna ett forhallningssétt att klara av situationen. Detta var

beroende av sjukskoterskornas satt att se till att foraldrarna fick tid att vara hos sitt
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barn. Anstrangningarna som sjukskoterskorna gjorde var hogt uppskattade av
foraldrarna. Sjukskoterskornas omhéndertagande av barnet kombinerat med dppen
kommunikation och information erbjdd det bésta skyddet, nar fordldrarna inte
kunde vara hos sitt barn (Lee Harabaugh, Tomlinson & Kirschbaum 2004).

Omvardnadsteoretiker har genom aren forsokt definiera ordet omvardnad med
fokus pa familjens betydelse (Rooke, 1995). Joyce Travelbee har skrivit specifikt
om patientens familj. Redan nar hon definierar sjukvard inkluderar hon den sjukes
familj. Enligt Travelbee ar sjukvard en allmanmansklig process, dar den
professionella sjukskdterskan bistar individen, familjen eller samhallet med att
forebygga eller hantera de upplevelser som handlar om sjukdom och lidande, och
om sa ar nodvandigt hjalper dem att finna en mening i dessa upplevelser. I sin bok
om sjukvard vaver hon in familjen som en réd trad. Patienten &r en del av sin
familj och darfor kan sjukskoterskan inte utesluta den. Gor sjukskoterskan nagot
for patienten, gor hon dven nagot for familjen. Travelbee menar att sjukskdéterskan
maste visa ett intresse for dem som ar hos patienten och visa forstaelse for den

situation de befinner sig i (Travelbee, 1971).

Rooke beskriver att enligt Patersons och Zderads omvardnadsteori &r omvardnad
en upplevd erfarenhet av en relation mellan tva manniskor. Motet mellan
sjukskoterska och patient ar i fokus. Malet ar att utveckla en relation mellan dessa.
Det handlar om att varda och ta hand om sjuka pa béasta satt sa att varden far en
hdg kvalité (Rooke, 1995).

Halso- och sjukvardslagen ger uttryck for samhéllets syn pd omvardnad och vard.
Enligt lagen skall Halso- och sjukvarden bedrivas sa att den uppfyller kraven pa
en god vard. Detta innebér att sjukskoterskans omvardnad sarskilt skall vara av
god kvalité och tillgodose patientens behov av trygghet i varden och
behandlingen. Den skall vara lattillganglig, bygga pa respekt for patientens
sjdlvbestdmmande och integritet, samt fraimja goda kontakter mellan patienten och
sjukvardspersonalen. Varden och behandlingen skall sa langt som majligt
utformas och genomforas i samrad med patienten (SFS 1985:560, 2a § ).



SYFTE

Syftet med litteraturstudien var att belysa familjens livssituation, nér ett barn i

familjen drabbades av cancer.

METOD

Den allmanna litteraturstudien baserades pa vetenskapliga artiklar som soktes i
databaserna ELIN@KTristianstad, Pub Med och manuell sékning. S6kord som

anvandes var families, cancer, nursing, caring, children, siblings, information och
experiences. Sokorden kombinerades olika utifran sokningarnas resultat.
Utgangspunkten i sokningen var families, cancer och children, men denna
kombination gav 4072 tréaffar, vilket gjorde att val av sokord och kombinationer
fick utokas, se bilaga 1. Inklusionskriterierna var att artiklarna skulle vara pa
engelska, publicerade mellan aren 1999 till 2005 och inrikta sig pa familjen.
Forfattarna utgick fran artiklar som fanns tillgangliga i fulltext pa Pub Med och

ELIN@KTistianstad.se. Den manuella sokningen genomfdrdes genom att sdka upp

artiklar i tidskrifter och bestalla via biblioteket. Artiklarna lastes och granskades
kritiskt enligt kvalitativ innehallsanalys. Granskningen skedde bade enskilt och i
grupp av forfattarna for att fa basta mojliga, trovardiga tolkning och resultat
(Forsherg, Wengstrom 2003). For att fa en bra 6verblick 6ver artiklarna gjordes en
artikeloversikt, se bilaga 2. Granskningsschema anvandes for att artiklarna skulle
fa den vetenskapliga grund som kréavdes, samt att det skulle Gverensstimma med
studiens syfte (Olsson, Sérensen 2001). Nar granskningen var klar hade totalt 12
artiklar valts ut. Dessa artiklar uppfyllde inklusionskriterierna. Av de artiklar som
sOkts fram i databaser valdes nio ut, se bilaga 1. Genom att soka manuellt i
relevanta tidskrifter pa biblioteket fann forfattarna tva artiklar som de valde att
inkludera. Darefter fick ytterligare tva artiklar bestallas och av dessa valde
forfattarna att anvanda sig av en. Kvalitativ innehallsanalys gjordes och gav
kategorier som anvéndes till underrubriker. Dessa underrubriker var familjens,
mammans, pappans respektive syskonens upplevelser och erfarenheter av att ha

ett barn eller syskon med cancer, se bilaga 3.



RESULTAT

Familjen

Familjens upplevelser fargades av hur mycket information som gavs av
sjukskoterskan (Patistea, Babatsikou 2003). Alla familjemedlemmar hade kénslan
av att bli utkastade i det ok&nda. Deras liv blev skrammande, de kande det som
om de mist fotfastet. Familjen upplevde situationen overklig och ville fly fran den.
Bade foraldrar och syskon var oroliga och ledsna, de upplevde sjukdomen som
otdck och underlig. Gemensamt for alla familjemedlemmar var kénslan av att
familjens livsvarld foll isar. Allt som varit tryggt, sakert och vélként férsvann och
ersattes av osékerhet och kaos. Familjen bdrjade instinktivt kdmpa for att
aterbygga deras livsvarld och sakra familjens 6verlevnad (Bjork, Wiebe &
Hallstrom 2005).

Mamman
Mammornas svaraste uppgift var att ge kanslomassigt stod till andra barn i

familjen och att klara av beteendemaéssiga problem, samt att ge stod till barnet
med cancer (James et al. 2002). Andra svara omraden att tacka for en mamma var
att organisera och strukturera familjens aktiviteter och vardag, detta pa grund av
osakerheten for det sjuka barnets behandling och dess biverkningar (Kolbrun,
2005). 1en studie av Von Essen, Enskar och Skolin (2001) framkom att
mammorna tyckte det var viktigt med sjukskoterskans sociala kompetens,
information och tid, gallande omvardnad kring det sjuka barnet. Likasa namnde
mammorna ett behov av kdnslomaéssigt och materialistiskt stod (\Von Essen,
Enskér & Skolin 2001).

Enligt Patisteas och Babatsikous studie (2003) fick mammorna som levde i storre
stader mer information an de mammor som levde i mindre stader. De som fick
mest information var dven de som var mest néjda med informationen. Studien
visade ocksa att ju hogre utbildning mammorna hade, desto mer information
krdvde de. Mammorna krévde specifik information om diagnos, behandling,
orsaker, spridning och prognos. Mest information upplevde mammorna att de
gavs angaende diagnos, fysiologi och befintliga behandlingar (Patistea,

Babatsikou 2003). Det framgick att information var den absolut viktigaste



aspekten for att som mamma ké&nna trygghet (Von Essen, Enskar & Skolin 2001).
Nér viktig information blev férsenad, kdande sig mammorna obekvama i
situationen kring sitt sjuka barn. Att fa ha samma vardpersonal och att hela tiden
vara forberedd pa vad som vantade, ansags betydelsefullt (James et al. 2002).
Mammorna klarade sig emotionellt genom std av sin partner. Som en mamma
sade:

My husband is wonderful, he is vacuuming and ironing and doing all

the other things (McGrath, 2001, s. 200).
Nar familjen behdvde dela pa sig pa grund av byte av sjukhus, och mammorna
foljde med det sjuka barnet, var mammorna beroende av att papporna klarade av
det praktiska hemma (McGrath, 2001).

Pappan
En studie visade att for en del pappor kom beskedet om deras barns sjukdom som

en total bestdrtning och det visade sig i form av chock och forvirring. En stor
bidragande orsak till chock ansags vara brist pa forberedelser och forvantningar
att nagot sa allvarligt som en livshotande sjukdom kunde drabba just deras barn
(McGrath, Chesler 2004).

En faktor som paverkade pappors nervositet var deras uthildningsniva. En hogre
utbildning och kunskapsniva 6kade forstaelsen och formagan att anpassa sig till
situationen (Mu et al. 2002). Pappornas upplevelser liknade mammans, men hade
aven specifika beteenden. De svaraste uppgifterna for en pappa var att ge stod till
partnern och att organisera arbetssituationen utanfor hemmet. Dessutom skulle
pappan ge kanslomassigt stod till det sjuka barnet, samt vara en god pappa till de
ovriga barnen i familjen (Kolbrun, 2005). For att kunna ge kanslomaéssigt stod till
andra barn i familjen, ville papporna kénna trygget till sjukskoterskans profession.
Nar papporna kande ansvarskansla fran sjukskoterskorna vagade de lamna sitt
barn pa sjukhuset (Von Essen, Enskér & Skolin 2001). Papporna kravde specifik
information om diagnos, behandling, orsaker, spridning och prognos. Enligt
papporna gavs det minst information angaende orsaker, spridning och prognos
(Patistea, Babatsikou 2003). Om papporna levde i en karnfamilj eller inte
paverkade deras grad av angest. De pappor som levde i en karnfamilj kdnde mer



angest an de pappor som inte gjorde det (Mu et al. 2002).

I studien av Neil-Urban och Jones (2002) visade resultaten att den k&nsloméssiga
bordan for pappan av att ha ett barn med cancer var enorm och svar att hantera.
Manga pappor upplevde det som att de hela tiden var tvungna att halla garden
uppe och inte kunde slappna av. En pappa uttryckte sig sahar:

From the moment of her diagnosis — 14 years ago — I’ve been holding

my breath waiting for my daughter to die. | never relax, EVER (Neil-

Urban, Jones 2002, s. 99).

Syskon
Syskonen behdvde information for att kdnna att de hade kontroll 6ver den nya

familjesituationen och att fa méjlighet att uttrycka sina kanslor. Barnen fordrade
hjalp att undvika radsla och skuldkénslor, da var uppméarksamhet fran foraldrarna
viktigt (Sloper, 2000). Att syskonen kande att de hade nagon att tala med om sin
situation, som gav dem stod och lyssnade pa sadant som inte bara gallde
sjukdomen, var vardefullt for dem (Von Essen, Enskar 2003). | en studie av
Sloper (2000) har det pavisats att sex manader efter cancerdiagnosen uppfattade
syskonen en hel del problem. Brist pa uppmarksamhet fran foraldrarna, avsaknad
av egna och familjens vanliga aktiviteter och rutiner, samt forlust av sjalvklarheter
och sakerheter som tidigare fanns i vardagen, kunde vara exempel pa sadana
problem. Manga syskon upplevde att de forlorade status i familjehierarkin.
Kénslor som att det sjuka barnet blev bortskamt uppkom &ven hos syskon 6ver tio
ar. Syskonen tyckte att foraldrarnas angslan och aggressioner ofta gick ut 6ver
dem. Vanligt var aven att syskon kénde angest over att familjen var drabbad. En
14 arig &ldre syster sade:

He gets the special treatment that | used to get — me being an only

child for so many years. Everything changed totally when he became

ill. That annoyed me quite a bit. When | found out it was serious | got

angry with my self for thinking those kinds of things. That effected

everybody else (Sloper, 2000, s. 301).

Enligt Von Essen och Enskars studie (2003) framkom det att vissa foraldrar och
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sjukskoterskor inte visste att det var viktigt att de gav stdd till syskonen. En
tredjedel av foraldrarna och en femtedel av sjukskoterskorna hade asikten att
syskonen inte behdvde nagon hjalp. De foraldrar och sjukskaterskor som tog upp
att syskon behovde hjalp ndmnde ofta att det var hjalp i form av kdnsloméssigt
stod och rattvis uppmarksamhet (\Von Essen, Enskar 2003). Genomgaende for
syskonens upplevelser och erfarenheter var kanslan av att férlora sin ”kompis”

och att sjukdomen tog mycket tid och plats i familjen (Sloper, 2000).

DISKUSSION

Metoddiskussion
Metoden som anvéndes var en allmén litteraturstudie. Anledningen till att

forfattarna valde en allman litteraturstudie var att det fanns mycket material att
tillga. Forfattarna valde manga olika forfattare till artiklarna, dven olika lander for
att fa en sa bred bild av studien som mdjligt. Samma artikelforfattare forekommer
dock i ett flertal studier, men inkluderades anda pa grund av hog kvalité av
materialet. Databaserna som anvéndes var ELIN@KTristianstad och Pub Med,
eftersom dessa databaser erbjod artiklar i fulltext. Eftersom forfattarna enbart
valde artiklar fran tva databaser kan generaliseringen vara bristande. Studien var
uppbyggd pa artiklar publicerade ar 1999-2005. Detta ansags vara en styrka i
arbetet da materialet var relativ aktuellt. Studierna var gjorda i landerna Sverige,
Grekland, Island, USA, Australien och Taiwan. Forfattarna ansag inte att det var
en svaghet i studien att spridningen av artiklar fran olika lander &r sa stor.
Familjens upplevelser ser troligen likadan ut oavsett var i vérlden de lever,
bortsett fran kulturella och eventuella ekonomiska aspekter. Inklusionskriterierna
var foraldrar och syskon till barn i dldrarna 0-18 ar med cancer. Forfattarna ansag
att aldern pa barnet med cancer inte var betydande for hur erfarenheter beskrivs,
utan att livssituationen hade stérre betydelse. Forfattarna granskade artiklarna, var
och en for sig for att tolkningsfel skulle uteslutas och att forfattarna inte skulle
paverkas av varandras asikter i den primara granskningen. Artiklarna granskades
sedan i grupp for att sprakfel skulle uteslutas. Darefter granskades artiklarna
gemensamt utefter en checklista (Olsson, S6rensen 2001) for att kvalitetssakras
och ge ett bredare synfalt till studien. Under granskningen av artiklarna framkom

att alla féljde de forskningsetiska principerna. Detta innebar att de tog hansyn till
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autonomiprincipen, godhetsprincipen, principen att inte skada och
rattviseprincipen (MRF Rapport 2, 2003). Att dessa har tagits i beaktning sag
forfattarna som en styrka och att det gav arbetet hogre trovardighet.

Resultatdiskussion
| studien av Patistea och Babatsikou (2003) framkom att vid vard av barn med

cancer var foraldrarnas behov av information stort. Studien visade att i den
traditionella grekiska sjukvarden var personalen starkt inriktad pa den medicinska
filosofin, det vill sdga kroppens fysiologi och behandlingen av sjukdomen. Det
fanns brister i det psykosociala forhallningssattet hos sjukskoterskan. Det hade
behovts en storre forstaelse for de sociala faktorer runt barnets sjukdom for att
foraldrarna skulle k&nna sig lugna (Patistea, Babatsikou 2003). Likheter fanns i en
svensk studie av Von Essen, Enskér och Skolin (2001), dér betydelsen av
psykosocial karaktér efterlyses av foraldrarna. Information var det som
foraldrarna saknade och behtvde mest for att de skulle kunna kdnna lugn i barnets
omhandertagande. Studien gjordes i form av intervjuer med en foralder per sjukt
barn (Von Essen, Enskar & Skolin 2001). Efter forfattarnas granskning av
Patisteas och Babatsikous studie (2003) framkom att likheter med svensk sjukvard
finns, sasom att information inriktar sig framst pa sjukdomen. Foraldrars satt att

hantera en situation ar relativt lika varlden dver, trots olika kulturer.

| en islandsk studie av Kolbrun (2005) framkom att det svaraste for bade mamman
och pappan var att ge kdnslomassigt stod till det sjuka barnet och eventuellt till
andra barn i familjen. Det visade sig att mammans och pappans upplevelser &ven
skilde sig fran varandra. Mamman tyckte det var svart att strukturera vardagen och
ge kanslomassigt stod till 6vriga barn i familjen. Pappan dar emot klarade inte av
att hantera arbetet samtidigt som han skulle ge kdnslomassigt stod till det sjuka
barnet (Kolbrun, 2005). Speciellt pappans upplevelser togs upp i McGraths och
Cheslers studie (2004) som visade att pappor upplevde extrem k&nslomassig
smarta och maktlshet nér de fick barnets diagnos. Sjukdomen kom som en
fullstandig och total dverraskning som resulterade i kanslor av chock och

forvirring. Att chocken blev sa stor var ett resultat av brist pa forestallning att
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nagot sa allvarligt som en livshotade sjukdom skulle kunna handa deras barn.
Svart for pappan var dven i denna studie att hantera jobbet samtidigt som han
skulle vara ett kdnslomassigt stod. Pappan behdvde mer praktiskt stéd, mamman
mer emotionellt (McGrath, Chesler 2004). Enligt forfattarna har pappan i alla tider
setts som familjens ekonomiska och praktiska stottepelare. Nar en familj hamnar i
kris ar det typiskt att pappan kanner oro infor att klara av arbetet, eftersom han ska

forsorja familjen. Det gor att pappan ofta kénner hog stress infor framtiden.

| Bjork, Wiebe och Hallstroms studie (2005) framkom att féraldrarna kande sig
val omhandertagna av sjukskoterskorna, samtidigt som de var i en
beroendesituation. Det som irriterade fordldrarna mest var att de inte ville stora,
klaga eller vara besvérliga mot sjukskoterskorna. Det fanns manga tillfallen da
foraldrarna valde att inte fraga sjukskoterskan eftersom foraldrarna tyckte att de
da storde. Tidsaspekten sag inte likadan ut i den privata sektorn som den gjorde i
sjukvarden. Vantade foraldrarna svar pa nagot fick de ofta hora att det skulle
komma ”snart”. | den privata sektorn var ”snart” runt femton minuter, medan det i
den offentliga sjukvarden kunde vara nasta dag (Bjork, Wiebe & Hallstrém 2005).
Just denna syn pa tid vill forfattarna belysa. Nar sjukskdterskor arbetar gar tiden
snabbare an for patienter och anhériga som sitter och vantar. Alla sjukskoterskor

bor ha detta i atanke s& att missforstand undviks.

Det framkom i Von Essens och Enskars studie (2003) att vissa foraldrar och
sjukskaterskor ansag att syskonen inte behdvde nagot stod (Von Essen, Enskar
2003). Forfattarna tycker det ar underligt att foraldrar och sjukskoterskor inte
forstar att syskon behover stod. Detta tolkar forfattarna att sjukdomen kénns som
en total bestortning for foréldrarna att de inte hinner med att reflektera kring stéd
till de 6vriga barnen i familjen. Att sjukskoterskorna inte inser att syskonen
behover stod ses som brist pa kunskap inom familjefokuserad omvardnad, vilket
ar extremt viktigt i sjukskoterskeyrket. Sjukskoterskor fokuserar all sin kraft och
omvardnad till det sjuka barnet. Detta i sin tur leder till att sjukskoterskor forbiser
syskonens behov av stdd och information. Sjukskoterskor kan ta hjélp av
Travelbees omvardnadsteori, som é&r inriktad pa just familjefokuserad omvardnad,

i sitt dagliga arbete och sakra kvalitén pa varden.
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| studien av Sloper (2000) kom det fram att syskonen ofta blev éasidosatta och en
del kénde att de inte fick tillracklig uppmérksamhet av fordldrarna. Dessutom
kande syskonen det som om foraldrarna ofta tog ut sina aggressioner och
besvikelse pa dem (Sloper, 2000). Nar familjen drabbas av en tragedi som det blir
nar deras barn har cancer, beter foraldrarna inte sig som de brukar. De fokuserar
all sin energi pa det sjuka barnet vilket leder till att syskonen hamnar i
skymundan. Detta ar inte nagot foraldrarna gér medvetet, utan en automatisk
handling for att skydda barnet som &r sjukt. Forfattarna anser att det &r viktigt som
sjukskaterskor att gora foraldrarna uppmarksamma pa att ta hand om hela
familjen. Likasa maste sjukskaterskorna se hela familjen och ge dem professionell

och familjefokuserad omvardnad.

SLUTSATS

En professionell sjukskoterska ska kunna hjalpa en familj att bemadstra en sjukdom
och hjélpa dem se en mening (Travelbee, 1971). Nar ett barn drabbas av cancer
blir hela familjen inblandad i situationen kring barnet. Alla familjemedlemmar
reagerar olika och hanterar den nya livssituationen pa olika sétt. Denna studie
visar tydligt att sjukskoterskor ofta glommer bort familjen och enbart inriktar sig
pa det sjuka barnet. Sjukskéterskor behover en hdg forstaelse och kunskap om

varfor familjefokuserad omvardnad &r viktigt.

Styrkan i denna litteraturstudie ar att bade kvantitativa och kvalitativa artiklar
anvants. Fordelen med att anvanda sig av bada delar ar att amnet illustreras ur
olika synvinklar. En del resultat presenterades bade numeriskt och statistiskt,
medan andra presenterades med intervjuer och citat. Trots det kunde
gemensamma aspekter urskiljas i de olika artiklarna. Det finns &ven risker med
studien, en svaghet var nér det gjorts intervjuer med foréldrar. I studierna hade
artikelforfattarna inte satt ut hur stor del av de intervjuade som var mammor
respektive pappor. Detta i sin tur kan leda till misstolkning, da det framkommit att
mammor och pappor har olika upplevelser av situationen kring sitt sjuka barn.
Dock fanns denna svaghet inte i alla artiklarna.
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En sjukskoterska ska stotta och hjélpa hela den drabbade familjen. Darfor ar det
av stor vikt att ytterligare forskning och studier inom familjefokuserad omvardnad
far fortsatta. Dels for att 6ka forstaelsen for anhoriga till barn med cancer och for
att som sjukskoéterska kunna bedriva den omvardnad som hela familjen behdver

och att varden haller hog niva.
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Artikeldversikt Bilaga 2
1.

Titel: Parents’ perceptions of the information provided to them about their childs leukaemia
Forfattare: Patistea, Evangelina. Babatsikou, Fotoula.

Land: Grekland

Kalla: European Journal of Oncology Nursing (2003) ss. 172-181

Syfte: Vilken typ och méngd av information som gavs till foraldrarna angaende deras barns
leukemi

Urval: 71 foraldrar (41 mammor och 30 pappor) vars barn hade leukemi.
Datainsamlingsmetod: Tva frageformuldr.

Genomforande: 65 foraldrar blev intervjuade pa onkologi kliniken och 6 foraldrar blev
intervjuade hemma.

Analys: En kombination av en deskriptiv korrelational design och en deskriptiv kvalitativ
analys.

Resultat: De flesta foraldrarna sa att de gavs mest information angaende diagnos, basal
fysiologi och befintliga behandlingar. De fick mist information om orsaker, spridning och
prognos.

Kvalitet: En bra och lattoverskadlig artikel. Metoden och dataanalysen var vl utvecklade,

fragorna till studien var bra formulerade.

2.

Titel: Important aspects of care and assistance for parents of children, 0-18 years of age, on
or off treatment of cancer. Parents and nurse perceptions

Forfattare: Enskar, Karin. Von Essen, Louise & Skolin, Inger

Land: Sverige

Kélla: European Journal of Oncology Nursing (2001) ss. 254-264

Syfte: Att beskriva foraldrar och sjukskoterskors uppfattning om vilka aspekter av
omvardnad och assistans som var viktiga for foraldrar till barn mellan 0-18 ar, med cancer.
Urval: 150 barn med cancer, och deras foréldrar rekryterades fran tva barncancer centra i
Sverige (Uppsala och Linkdping).

Datainsamlingsmetod: Intervjuer med semistrukturerade 6ppna fragor som spelades in och

skrevs ut ordagrant.



Genomforande: Intervjuer med en fordlder per barn, som varade mellan 5 till 30 minuter. 37
sjukskaterskor blev intervjuade angaende foraldrarna. Alla deltagare fick fragorna i samma
ordning, foljdfragor stalldes. Néasta fraga stalldes inte forran den forsta hade blivit besvarad.
Analys: Innehallsanalys i tva steg.

Resultat: De flesta foraldrarna tog upp vikten av social kompetens, information, att det egna
barnet var val omhandertaget, kdnslomassigt stod och tid. De flesta sjukskoterskorna namnde
vikten av information, kanslomassigt stod, social kompetens och deltagande i beslut. Sex
sjukskoterskor tog dven upp viken av ombyte av foraldraroller, bade géllande foraldrar och
personal. Ingen av fordldrarna tog upp dessa aspekter.

Kvalitet: Ett val uttryckt och formulerat syfte. Metod, urval och resultat var latt att forsta.

Inklusionkriterier fanns med precis som exklusionskriterier.

3.

Titel: Fathers’ perspetives on the treatment for pediatric hematology: extending the findings.
Forfattare: McGrath, Pam. Chesler, Mark.

Land: USA och Australien.

Kalla: Issues in Comprehensive Pediatric Nursing (2004) ss. 39-61

Syfte: Att fa en forstaelse for hur pappor stéttade sina barn vid svara behandlingar, samt hur
pappor upplevde situationen.

Urval: Foraldrar och syskon till barn mellan 0-16 ar med ALL, tillfrdgades om de ville
deltaga i undersokningen.

Datainsamlingsmetod: Intervjuer med 6ppna fragor

Genomforande: Kohortstudie dar foraldrar och syskon intervjuades dar de sjélva valde tid
och plats. Intervjuerna spelades in och skrevs ut ordagrant. Spraktexterna lades sedan in i
dataprogrammet NUD*IST och analyserades via teman.

Analys: En fenomenologisk analys anvandes till inspelningen och bearbetningen av
datamaterialet. Alla deltagarnas kommentarer blev kodade i NUD*IST. Dér blev liknande
uttalanden och &mnen som hade diskuterats av deltagarna kategoriserade tillsammans.
Resultat: Datamaterialet visade att pappor upplevde extrem kansloméssig smarta och
maktloshet nér de fick barnets diagnos.

Kvalitet: Artikeln var tydlig. Deltagarna fick bade muntlig och skriftlig information om

deltagandet i studien, vilket var bra for att fa basta maéjliga resultat.



4,

Titel: The care of my child with cancer: Parents”perceptions of caregiving demands.
Forfattare: James, Kelly. Keegan-Wells, Diane. S Hinds, Pamela. P Kelly, Katherine. Bond,
Dana. Hall, Brenda. Mahan, Rosemary. M Moore, Ida. Roll, Lona & Speckhart, Beth.

Land: USA.

Kalla: Journal of Pediatric Oncology Nursing (2002) ss. 218-228

Syfte: Att visa foraldrars uppfattning om vad som hjélpte eller hindrade dem med deras
omvardande ansvar, eller vilken effekt omvardnadsrollen hade pa foraldrarna

Urval: Inklusionskriterierna var att barnet skulle ha pagaende behandling, varit utskriven
fran sjukhuset till hemmet minst en gang och inte fick terminalvard.

Datainsamlingsmetod: Enkater med 6ppna fragor.

Genomforande: 158 foraldrar fick svara pa en enkat med 6ppna fragor. De flesta foraldrarna
besvarade enkéten medan deras barn fick vard pa sjukhuset. Nagra fa valde att svara pa
enkéten hemma och skickade sedan in den med post, eller lamnade den nasta gang de var pa
sjukhuset. Totalt svarade 153.

Analys: Forst granskade tre assistenter alla foraldrarnas svar pa fragorna och utvecklade ett
kodsystem. Efter det kodade samma assistenter alla svaren med hjélp av kodsystemet. Varje
svar pa fragorna 1-5 gavs en kod for att reflektera meningen av svaret.

Resultat: Foraldrarna tyckte att det var svart att hitta tid for sig sjalv. De 6nskade mer
ansvarskansla fran vardpersonalen sa att de vagade lamna sitt barn. Att fa aktuell information
bade till sig sjalv och till sitt barn, ha samma vardpersonal och vara forberedd pa vad som
vantade ansags mest betydelsefullt. Foraldrarna beskrev svarigheter i att gora upp schema och
planera aktiviteter pd grund av osékerheten for behandlingen och dess biverkningar.
Kvalitet: Saknar exklusionskriterier. Intervjuns fragor var val uttryckta och resultatet pa
dessa var vl utvecklade.

5.

Titel: Caring for a child with cancer: a longitudinal perspective.
Forfattare: Kolbrun Svarsdottir, Erla.

Land: Island.

Kalla: Journal of Advanced Nursing (2005) ss. 153-161

Syfte: Att identifiera tidskravande och svara omvardnadsuppgifter, upplevda av mammor och
pappor.



Urval: Foraldrar till barn med cancer som fatt diagnosen mellan 1997-1999. Barnen var
antingen under pagaende behandling, eller var foraldrarna involverade i en uppféljande
cancerbehandling av deras barn.

Datainsamlingsmetod: Foraldrarna blev introducerade till studien av halso- och
sjukvardspersonal pa barncanceravdelningen. 26 lampliga familjer blev kontaktade av en av
tre trénade datainsamlare. Alla familjer gav sitt skriftliga samtycke och fick personligen vid
tre tillfallen ett frageformular med ett stimplat svarskuvert.

Genomforande: Alla fragorna var framtagna i USA . Sedan 6versattes de till islandska for
att sedan Oversattas till engelska igen. Detta for att minska risken for bias. De islandska
frageformuléren testades i pilotstudier med tre familjer som hade barn med cancer.

Analys: Deskriptiv statistik var berdknade for de demografiska specifika variablerna. Detta
inkluderade omvardnadskrav, allmén halsa och halsouppfattning. Cronbach’s alpha anvandes
for att faststélla skalornas tillforlitlighet. ANOVA anvandes for att utvardera foréldrarnas
omvardnadskrav, allmanhélsa och halsouppfattning under de 18 manader de var med i
studien.

Resultat: Mammornas svaraste omvardnadsomrade var att ge kanslomassigt stod till andra
barn i familjen, klara av beteendeméssiga problem och ge kanslomaéssigt stod till barnet med
cancer. Pappornas mest tidskravande omvardnadsuppgift var att ge barnet med cancer
kénslomassigt stod, likasa ge stod till andra barn i familjen och sin respektive.

Kvalitet: Vél genomford studie med tanke pa pilotstudien och noggrannheten vid
oversattningen av fragorna. Deltagarna fick bade muntlig och skriftlig information innan de

blev rekryterade.

6.

Titel: Striving to survive: Families lived experiences when a child is diagnosed with cancer.
Forfattare: Bjork, Maria. Wiebe, Tomas & Hallstrom, Inger.

Land: Sverige

Kalla: Journal of Pediatric Oncology Nursing (2005) ss. 265-275

Syfte: Att fora fram familjens upplevelser nér ett barn i familjen var diagnostiserat med
cancer.

Urval: Inklusionskriterierna for familjerna var féljande: Att ett barn i familjen under 13 ar
fatt diagnosen cancer for forsta gangen, familjens formaga att prata och forsta svenska, samt
att de fatt behandling inom en manad fran diagnostillfallet.

Datainsamlingsmetod: 17 familjer intervjuades, 12 pa sjukhuset och 2 i deras hem.



Genomforande: Den forsta forfattaren (Maria Bjork) intervjuade varje familjemedlem
enskilt. Datum och plats bestamdes utefter familjernas 6nskemal. Intervjuerna spelades in och
skrevs ut ordagrant.

Analys: Dataanalysen borjade med naiv lasning av varje intervju av tva av forfattarna (MB,
IH) med mening att fanga upp den dvergripande meningen med intervjun. Sedan startade den
skriftliga processen som i sig sjalv formar en hermeneutisk fenomenologisk process.
Resultat: De tva mest vasentliga temana i intervjuerna var: "En krossad livsvarld” och
”Kéampa for att 6verleva”. Familjemedlemmarna upplevde att deras familjs livsvarld foll isér,
eller krossades. Allt som var tryggt, sakert och valkéant férsvann och ersattes av radsla,
osakerhet, kaos och ensamhet. Instinktivt, borjade familjemedlemmarna direkt med att kdmpa
for att ateruppbygga deras krossade livsvarld for att underlatta barnets och familjens
Overlevnad.

Kvalitet: Bra studie med tydliga inklusionskriterier. Efter intervjuerna erbjéds deltagarna

kontakt med stddperson.

7.

Titel: Families of children with cancer: The impact on anxiety experienced by fathers.
Forfattare: Mu, Pei-Fan. Ma, Fung-Chi. Hwang, Betau & Chao, Yu-Mei.

Land: Taiwan.

Kalla: Cancer Nursing (2002) ss. 66-73

Syfte: Att undersoka pappors upplevelser av familjens stress nér ett barn fick behandling for
cancer.

Urval: 80 pappor rekryterades fran tva sjukhus i Taiwan under en sex manaders period 1998.
Alla uppfyllde foljande kriterier: 1) Deras barn hade fatt diagnosen cancer och fick cellgifter
eller stralades. 2) Papporna bodde med barnen.

Datainsamlingsmetod: Papporna fick anonymt svara pa ett frageformular.

Genomforande: Nar papporna svarat pa frageformularet sa returnerade de dom till
undersokningsassistenten direkt eller via post. En pilotstudie gjordes for att styrka den
sprakliga trovardigheten fran kinesiska till engelska.

Analys: Datamaterialet analyserades genom anvéndning av deskriptiv statistik, t test,
ANOVA, Pearson korrelations koffecient och regression.

Resultat: Deltagarna kénde stor osdkerhet. Om papporna levde i en karnfamilj eller ej
paverkade deras grad av angest. De pappor som levde i en karnfamilj upplevde mer dngest an

de pappor som inte gjorde det.



Kvalitet: Det kdnns som att studien inte har lika hog trovardighet pa grund av de kulturella

skillnaderna mellan dst och vast.

8.

Titel: Important aspects of care and assistance for siblings of children treated for cancer.
Forfattare: Enskar, Karin. Von Essen, Louise.

Land: Sverige.

Kalla: Cancer Nursing (2003) ss. 203-210

Syfte: Att beskriva foréldrar och sjukskoterskors uppfattningar om vilka aspekter av
omvardnad och assistans som var viktiga for syskon till barn mellan 0-18 ar, som
behandlades for cancer.

Urval: Svensktalande foraldrar som hade barn mellan 0-18, som fatt diagnosen cancer minst
en manad fére potentiell inklusion, hade spenderat minst fem timmar pa avdelningen och
hade minst ett friskt barn. En sjukskdterska blev intervjuad om varje utvald foralder.
Datainsamlingsmetod: Intervjuer med semistrukturerade 6ppna fragor.

Genomforande: Intervjuerna spelades in och skrevs ut ordagrant. Alla foréldrar och
sjukskoterskor fick fragorna i samma ordning.

Analys: Datamaterialet analyserades genom innehallsanalys. Analysen utfordes genom
foljande steg: 1) Den ordagrant utskriva texten lastes och orden och meningarna som innehdoll
relevant information blev identifierade (av den forsta forfattaren). 2) Inspelningsenheten
grupperades in i gemensamma exklusiva kategorier som reflekterade centrala
textmeddelanden i intervjuerna (av bada forfattarna och tva doktorander).

Resultat: Innehéllsanalysen visade foljande aspekter av omvardnad: tidsfordriv,
kanslomassigt stod, familjeliv, information, normalt liv, deltagande, social kompetens och
tid. Vissa foraldrar och sjukskoterskor namnde att de inte visste om nagra viktiga
omvardnadsaspekter eller ville inte spekulera om dom.

Kvalitet: Inklusionskriterierna i studien var tydliga. Alla deltagarna fick skriftlig och muntlig
information om studien. Foraldrarna blev informerad om att deltagandet var frivilligt och om

man valde att inte delta skulle detta inte paverka omvardnaden av barnet.

9.
Titel: Experiences and support needs of siblings of children with cancer.
Forfattare: Sloper, Patricia

Land: Storbritannien.



Kalla: Health and social care in the community (2000) ss. 298-306

Syfte: Att beskriva syskons upplevelser nar deras syskon drabbas av och behandlas for
cancer.

Urval: Familjer med barn med cancer som hade syskon mellan 8-16 ar.
Datainsamlingsmetod: 94 syskon intervjuades med semistrukturerade fragor.
Genomforande: De drabbade familjen fick ett brev hem dér studien beskrevs och dér man
tillfragades om man ville ga med pa en intervju, dar bade foraldrar och syskon ingick i
separata intervjuer. | familjer dar det fanns flera syskon valde man att intervjua det syskon
som stod nérmst det sjuka barnet. Den som skulle bli intervjuad fick bestdamma plats och tid.
Analys: Intervjuerna blev utskrivna ordagrant fran band och kvalitativt analyserade for att
identifiera teman och kategorier som speglade syskonens svar. Man anvénde ett
kodningsschema for att lattare hitta teman i intervjuerna.

Resultat: Ett huvudtema i intervjuerna var att syskonen kande manga olika forluster. Ett
exempel ar att alla rutiner i familjen forsvann, ett annat att man ”férlorade” sin kompis och
att sjukdomen fick s mycket tid. Att syskonen kéande att de hade nagon att tala med om sin
situation som gav dem stod och lyssnade pa sadant som inte bara géllde sjukdomen var
viktigt for 8 av 10 syskon.

Kvalitet: Metod, urval och analys var bra beskrivna. Resultatet var bra strukturerat.

10.

Titel: Father to father support: Fathers of children whit cancer share their experience.
Forfattare: Neil-Urban, Sherry. B Jones, Jill

Land: USA

Kalla: Journal of Peditric Oncology Nursing (2002) ss. 97-103.

Syfte: Att visa pappors erfarenheter nér deras barn drabbades av cancer.

Urval: Pappor blev rekryterade fran ett sjukhus baserat medicinskt program som specialiserar
sig pa behandling av barncancer.

Datainsamlingsmetod: Frageformular med éppna fragor.

Genomforande: Papporna samlades i tva fokusgrupper som samtalade i cirka tva och en halv
timme vardera. Papporna fick ett fenomenologiskt bemdtande som gjorde att de kunde tala
fritt om sina erfarenheter. Gruppsessionerna spelades in och skrevs ut ordagrant.

Analys: Det ordagrant utskrivna datamaterialet blev kodat och primdra teman identifierades.
Resultat: Papporna miste sina besparingar, tva pappor blev av med sina jobb och en pappa

miste sitt hem.



Kvalitet: En intressant artikel som var latt att ta till sig.

11.

Titel: Important aspects of care and assistance for children 0-7 years of age being treated for
cancer. Parent and nurse perspetions.

Forfattare: Von Essen, Louise. Enskar, Karin. Haglund, Kristina. Hedstrém, Mariann &
Skolin, Inger.

Land: Sverige.

Kalla: Support Care Cancer (2002) ss. 601-612.

Syfte: Att beskriva foraldrar och sjukskoterskors uppfattningar om viktiga aspekter av
omvardnad och assistans, till barn med cancer mellan aldrarna 0-7 ar, samt att se om
uppfattningarna varierade beroende pa barnets alder.

Urval: Svensktalande foraldrar till barn, 0-7 ar, som fatt diagnosen cancer minst en manad
innan potentiell inklusion. Foréaldrarna skulle aven ha tillbringat minst 5 timmar pa
avdelningen néar studien genomfordes och de skulle inte inga i ndgon annan studie.
Datainsamlingsmetod: Semistrukturerade intervjuer med 6ppna fragor.

Genomférande: Intervjuerna spelades in och skrev ut ordagrant. Alla deltagarna fick samma
fragor i samma ordning. Uppfoljningsfragor stalldes for att hjalpa deltagarna att fordjupa sina
svar. Andra fragan stalldes inte forran deltagaren svarat klart pa den forsta.

Analys: Innehallsanalys anvéandes. Den ordagrant utskrivna texten lastes noga igenom och
ord och meningar, som var relevanta for intervjun, identifierades.

Resultat: Innehallsanalysen frambringade tolv kategorier om viktiga aspekter gallande
omvardnad till barn mellan 0-7 ar. Nio kategorier om viktiga aspekter gallande assistans till
barn mellan 0-7 ar kom ocksa fram genom innehallsanalysen. Foraldrarna namnde ofta
kompetens, tidsfordriv och tid som nagot viktigt. Enligt foraldrarna behover barn mellan 0-7
ar hjalp med familjelivet, att traffa kompisar och kansloméssigt stod.

Kvalitet: Artikeln var av bra kvalitet eftersom deltagarna fick tid pa sig att svara pa fragorna

samt att uppféljning gjordes pa deras svar. Létt att ta till sig och forsta.

12.

Titel: Identifying support issues of parents of children with leukemia.
Forfattare: McGrath, Pam.

Land: Australien.

Kélla: Cancer Practice (2001) ss. 198-205.



Syfte: Att utforska erfarenheterna av behandling av ALL fran det sjuka barnets, foraldrarnas
och friska syskons perspektiv.

Urval: Barn mellan 0-16 ar som fatt diagnosen ALL och deras familj.
Datainsamlingsmetod: Intervjuer med 6ppna fragor som fokuserade pa upplevelser av
behandlingarna och hur det paverkade alla familjemedlemmar.

Genomfdrande: Tid och plats for intervjuerna bestamdes av deltagarna. De blev
uppmuntrade att beréatta om sina upplevelser fran dess att symtomen uppstatt fram till
upplevelserna gallande behandlingarna. Intervjuerna spelades in och skrevs in ordagrant.
Analys: Den ordagrant utskrivna texten lades in i dataprogrammet NUD*IST dér den
analyserades efter teman. Ett fenomenologisk nd&rmande anvéndes vid datainsamling och
analys.

Resultat: Alla deltagarna talade detaljerat om stod. Majoriteten talade inte enbart om
fordelarna av stod utan dven om svarigheten att ta emot stod.

Kvalitet: En bra artikel med relevant syfte. Metoden var vl beskriven, likasa resultatet.



Kvalitativ innehallsanalys av redan tolkat textmaterial Bilaga 3
’Meningsbarande enhet 1” Kod: Subkategorier: Huvudkategori:
Familjen upplevde att deras livsvarld | Familjen Familjen Familjen
foll isar. Livsvérld foll is&r | Livsvéarld
Familjen rapporterade negativ psykisk | Paverkan pa Psykisk och
och kanslomassig halsa. psykisk och kanslomassig

kanslomassig ohdlsa

halsa
”Meningsbérande enhet 2” Kod: Subkategorier: Huvudkategori:
De flesta mammor tyckte det var viktigt | Mamman Mamman Mamman
med information och tid. Information Information
Mammors svaraste omvardnadsuppgift | Omvardnads Ge
var att ge kanslomassigt stod till det uppgift kanslomassigt
sjuka barnet och 6vriga barn i familjen. | Ge kdnslomassigt | stod

stod
”Meningsbérande enhet 3” Kod: Subkategorier: Huvudkategori:
Pappor som levde i en karnfamilj Pappan Pappan Pappan
upplevde hogre grad av angest an de Karnfamilj Angest
som inte levde i en. Angest Chock
For vissa pappor kom sjukdomen som | Chock Forvirring
en chock och total 6verraskning, detta | Overraskning
visade sig genom chock och forvirring. | Forvirring
”Meningsbérande enhet 4” Kod: Subkategorier: Huvudkategori:
Syskonen upplevde en forlust av sitt Syskon Syskon Syskon
eget liv da sjukdomen tig mycket plats. |Forlust av eget liv | Oro
Att syskonen fick lite tid med sina Lite tid med Ensamhet

foréldrar, nér de oroade sig for det sjuka
barnet, kunde 6ka kénslorna av

bortstétning och ensamhet.

foraldrarna

Oro

Kénsla av
bortstétning och

ensamhet






