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Sammanfattning

Varje ar drabbas ungefdar 250 barn av cancer i Sverige. Darmed drabbas dven barnens
foraldrar och syskon av den forédndrade vardagen som tillkommer. Syftet med denna
studie ar att belysa och beskriva vad foraldrar och syskon upplever som pafrestande i
situationen nér ett barn inom familjen har insjuknat i cancer. Studien ar en
litteraturstudie dar bade kvalitativa och kvantitativa artiklar har analyserats. Analysen
resulterade i tva huvudteman och fyra underteman. Dessa ar "foraldrars perspektiv’ med
underteman “lidande” och ”hopp” samt ”syskons perspektiv’ med underteman “behov
av information” och “den forandrade vardagen”. Resultatet visar att ett stort behov av
stod behdvs for bade foraldrar och syskon. Att foraldrar kanner hopp fungerar som en
styrka for dem. Sjukskoterskan spelar en stor roll i att kunna hjalpa foréaldrar till att
vacka detta hopp. Att lindra lidande &r en viktig del som kan forebygga ohdlsa bland
foraldrarna. Syskon har ett stort behov av information vilket inte ska negligeras. Genom
att syskonen blir informerade Okar deras delaktighet vilket kan hjdlpa dem att hantera
den nya situationen. Syskonen upplevde den forandrade vardagen som pafrestande nar
deras syskon insjuknade i cancer. Genom att sjukskoterskan uppmérksammar syskonen
kan detta leda till att de kanner sig sedda och inte hamnar i skymundan. Denna studie
bidrar till en okad forstaelse for det familjerna genomgar och kan hjélpa sjukskoterskan
i sitt arbete med att lindra lidande, framja hopp och 6ka syskonens delaktighet.

Nyckelord: Upplevelser, Barncancer, Foraldrar, Syskon, Hopp, Lidande, Livsvarld,
Information.
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INLEDNING

Livet stéalls pa sin spets nar ens eget barn drabbas av cancer. Den kris som uppstar i
familjer paverkar deras tillvaro och den vardag som de lever i. Dessa familjer tvingas att
mota manga svarigheter och behdver finna en ny plats i den uppstadda krisen. Den
forandrade tillvaron paverkar det liv och den framtid familjen hade planerad framfor
sig. | samband med krisen som familjen befinner sig i kan tankar av existentiell karaktar
uppkomma. Det kan vara tankar som ror livet, sarbarhet och radsla infor doden. Utover
den ndarmsta familjen berdérs &ven vanner, mor- och farféraldrar, 6vrig slékt och
klasskompisar till det drabbade barnet, dessa personers upplevelser kommer inte att
bearbetas i denna uppsats.

De vardvetenskapliga begreppen levd kropp, livsvérld, lidande och hopp beskrivs och
presenteras i uppsatsens bakgrund. Dessa ar till for att underlatta for l&saren hur
begreppen kan integreras i situationen om hur de kan upplevas nar en medlem i familjen
drabbas av cancer.

Forfattarna av denna kandidatuppsats ser den komplexitet som det valda &mnet beror
som intressant att studera. En fordjupning av kunskap kommer att géras kring hur
foraldrar och syskon upplever pafrestande situationer i samband med att ett barn inom
familjen drabbas av cancer.

BAKGRUND

Varje ar drabbas ungefar 250 barn i Sverige av cancer. De vanligaste cancerdiagnoserna
for barn ar leukemi (40 %) och hjarntumor (30 %). Cancer hos barn skiljer sig mycket
fran cancer hos wvuxna. Tumodrerna ar mer aggressiva och har en snabbare
tillvaxtformaga. Vid behandling av sjukdomen ar det viktigt att ta hansyn till att barns
kroppar véxer och &r under utveckling. Detta kan forsvara behandling och eventuell
kirurgi. Av de som drabbas av barncancer beréknas over 75 % bli friskforklarade
(Socialstyrelsen 2013, s. 24).

Cancer - Vad hander i kroppen?

Den cancersjukdom som angriper kroppen, drabbar hela ménniskan och det kroppsliga,
psykiska samt existentiella som kommer med detta. Var kropp bestar av flera miljarder
celler, som genom delning forokar och sprider sig i olika delar av var kropp. Dessa
celler har olika uppgifter att utfora i var kropp. Men vid cancer brister denna funktion
som friska celler har och ett fel uppstar som gor att cellerna i var kropp okontrollerat
delar sig. En cancertumdr bildas i det organ dar den okontrollerade delningen av
cancerceller samlats och déar en fortsatt delning dger rum. Det kan ta upp till en tid pa 20
ar fran det forsta felet intraffat i en celldelning, till att tumdren som borjat véxa ar stor
nog att upptéckas. Att cancercellen sprider och vaxer sig till andra organ eller till blodet



ar ocksa en risk. | vissa fall kan aven tillvaxten av en tumor ha ett snabbare
utvecklingsforlopp, ndgot som kan ses hos barn som tidigt drabbas av cancer (Bruun
Lorentsen & Grov 2011, ss. 401-402).

Cancersjukdomens prognos varierar mellan olika individer och diagnoser. Det som
paverkar ar vilket organ som har drabbats, hur aggressiv cancern ar, dess formaga till
metastasering, vilken effekt behandlingen har pa tumoren samt var den &r lokaliserad
och om den &r kirurgiskt mojlig att avldgsna. Hur vi méanniskor ar utvecklade psykiskt
paverkar hur sjukdomen hanteras av den som drabbas. Har individen erfarenhet av att
vanner drabbats, ndgon inom familjen eller slakten, &r dven det nadgot som vager in i den
cancerdrabbades personlighet och hur livet paverkas (Bruun Lorentsen & Grov 2011, s.
405).

Behandling

Leukemi &r ett samlingsnamn for olika typer av blodcancer som kénnetecknas av att de
vita blodkropparna inte utvecklas som de ska i benmdrgen. Behandling av leukemi
bestar av olika former av cytostatika under en lang tidsperiod, som langst upp till cirka
25 ar. En del barn kan behdva en stamcellstransplantation till foljd av
cytostatikabehandlingen. | en del ovanliga fall utgors behandlingen dven av stralning.
Hjarntumarer bildas oftast i den bakre delen av hjarnan omkring lillhjarnan. Behandling
av dessa tumorer utgors oftast av en kombination av kirurgi, stralning och cytostatika
(Socialstyrelsen 2013, s. 24).

Barnets trygga utveckling

Att drabbas av cancer for ett barn kan innebdra en rubbning av tryggheten vad géller
den séakra tillvaron som barnet vuxit upp i. Att drabbas av cancer kan darmed leda till att
barnet far ta ansvar och fatta beslut som kan paverka hela dennes véasen. Nagot som
aven kan paverka barnets upplevelse av trygghet ar nar cancerbehandlingen ska utforas.
Detta kan lyftas fram som ett etiskt dilemma, dar fragan dven kan stallas om nér ett barn
faktiskt ager sin kropp. Sett till den viktiga faktorn om att se barnet som en individ med
egna erfarenheter, mojligheter och dess formaga till att medverka i beslut ar av vikt for
att framja trygghet hos barnen som vardas. Behandlingen mot cancer kréaver ofta att
barnet genomgar olika typer av behandlingar, sasom intag av olika lakemedel. Detta ar
nagot som inte alltid uppskattas hos barnet och det blir svart for denne att vanja sig vid
det. Det vanliga livet och barndomen paverkas av sjukdomen, vilket leder till en
rubbning av tryggheten (Rindstedt 2013, s. 23).

Barnets aktdrskap ar ett centralt begrepp inom barndomssociologi. Med detta perspektiv
kan barnet forstas som sociala medverkare, med ett eget liv och erfarenheter som skiljer
sig fran det som den vuxne erfar. Sdsom den vuxne forstar sin omvarld, behéver barnet
en mojlighet till att forstd sin. Detta med ett perspektiv utifran hur barnet uppfattar sig
som en del av varlden, vad denne ser, hor och upplever som deras verklighet. Detta &r
nagot som ar individuellt och darfor bor hansyn tas till det sjuka barnets egna mognad
och formdga till att kunna vara delaktig i vissa beslut. Aven ratten till att fa konkret



information och stdd som kan lindra barnets lidande &r av vikt. FOr att darfor inte endast
se barnet som forstadiet till att inta vuxenlivet. Barnet bor ses som den person som bast
kan fungera som en informant om sitt eget liv. Att darfor forsta barn som barn och se pa
det dar barnet befinner sig nu. Barn formas inte bara av den kontext de befinner sig i,
utan de hjalper dven till att skapa den. Barnets férmaga till att kunna vara med och
paverka beslut har delvis att gora med dennes tidigare erfarenheter och darmed inte
enbart med barnets alder eller utveckling (Rindstedt 2013, ss. 16-20).

Wiklund (2003, s. 225) skriver utifran Bowlbys teori om anknytning att vi har en
medfodd disposition for vissa beteenden i vart inre som bottnar sig i ett begér och en
stravan efter trygga relationer. Det blir som mest patagligt for barnet nar det utsatts for
ett lidande i form av en sjukdom eller vid en radsla for nagot. Detta gor att barnet soker
efter trost hos foraldrarna for att lindra detta lidande. Nagot som &r viktigt att bejaka hos
det sjuka barnet. En kansla av trygghet kan darfor hjalpa till att stodja barnet i formagan
till att kunna vara med och paverka beslut som rér denne. En trygghet och rétt till att
vara barn trots sjukdom.

Vardvetenskapliga begrepp kopplat till cancer

Den levda kroppen

Hur vi uppfattar var kropp som den existerar i var varld, paverkas och forandras vid
sjukdom (Wiklund 2003, s. 49). Att kroppen forandras pa ett omfattande satt ar vanligt
vid cancer. Pa det satt vi da uppfattar var kropp efter att diagnosen stallts paverkas av
synen pa och kanslorna kring den egna kroppen betréffande dess storlek, funktion,
utseende och dess formaga till att prestera. Var sarbarhet som manniskor blir mer
pataglig och uttrycker sig i kanslor av osdkerhet. Att vi manniskor ar beroende av
varandra ar nagot som kannetecknar oss som individer. Att drabbas av cancer kan
innebara forluster av olika formagor och ens kroppsidentitet. Aven att den fysiska
orken, att denne drabbas av haravfall och forandras utseendemassigt, kan leda till
isolering och avstandstagande fran andra manniskor. For att skydda den redan sarbara
sjalen, gommer sig individen for omvarlden och det blir en form av strategi for att fa ett
grepp om de kénslor som tar 6ver. Kroppen som tidigare var var kalla till att forsta och
na ut till varlden, bebos av en véxande tumor som tar faste i kroppens inre. Vid ett
sadant perspektiv blir det forstaeligt att ens identitet forandras och synen pa sig sjalv
som ett resultat av sjukdomen (Bruun Lorentsen & Grov 2011, s. 406).

Kroppen ar vart centrum for de kéanslor vi upplever och var vag till att fa kontakt med
vérlden som en del av den. Likasa blir aven kroppen platsen dar var identitet skapas
som formas av det vi ser, kanner, upplever och skapar var bild av oss sjélva i varlden vi
lever i. Tillgangen till denna vérld hotas darfor vid sjukdom och paverkar vart vasen och
hur kroppen upplevs. Var subjektiva kropp som kalla till att uppleva var omvarld
paverkas darfor till foljd av detta. Hur vi uppfattar var kropp, paverkas dven omedvetet
av hur andra uppfattar den (Wiklund 2003, ss. 47-50). Detta &r nagot som praglar var
identitet, men i det samhalle som vi lever i idag dar att standigt ha hélsa hor till det
sjalvklara, paverkas var sjalvbild negativt och synen pa var kropp nar vi drabbas av
ohdlsa (Klang Soéderqvist 2013, s. 71).



Livsvarld

Livsvéarlden kan beskrivas som hur vérlden upplevs. Det ar subjektivt och karaktariseras
av unika och personliga upplevelser. Vardpersonal bor fokusera pa patientens sitt att se
pa sin sjukdom, halsa och lidande utifran patientens livsvarld. Detta skall goras for att
forsoka forsta hur patientens unika upplevelse ar och forsoka hjélpa patienten och dess
narstaende till att starka deras halsa (Dahlberg & Segesten 2010, ss. 126-128).

Individen kan inte kliva ur sin kropp, da den &r var passage till att uppleva oss sjélva
som en del av nagot storre. Om vi ar var kropp kan vi forhalla oss till omvarlden sasom
vi uppfattar den, i det som utgors av var egen livsvérld som innefattar de erfarenheter vi
burit med oss. Det som paverkar var syn pa var kropp, var halsa samt ohalsa (Wiklund
2003, s. 48).

Lidande

Wiklund (2003, s. 98) skriver om Katie Erikssons teori kring det lidande som hindrar,
som far oss till att stanna upp och som upplevs som ett straff. Formagan till att
uppratthalla halsa kan hjalpa familjen att uppleva detta lidande som forsvarligt, som att
behandling maste ges trots biverkningar. Den helhet som familjen tidigare upplevt hotas
av den forandrade tillvaron och kéanslan av att den faller samman &r oundviklig, vilket
leder till ett lidande. Vid uppkomst av livshotande sjukdomar star olika vérden pa spel.
Sett till de existentiella tankarna som uppkommer, far lidandet som erfars av familjen en
central roll.

Hopp

Hopp kan ses som ett existentiellt begrepp som finns inom maéanniskan. Hoppet kan
fungera som en trost och spelar en viktig roll i hur manniskan upplever sin hdlsa. | en
pafrestande situation kan vardaren aktivt forsoka vacka eller bevara hoppet hos patienter
och narstaende. Genom att personalen lyssnar till patienten eller narstaende kan detta
hopp vakna till liv, da de upplever att de kan dela sitt lidande med nagon. De narstaende
kan uppleva lyssnandet som ett intresse fran vardaren dar deras unika upplevelse kan
beréttas. Ett annat alternativ till att vacka hopp bland patienter och narstaende kan vara
att vardaren fragar om deras tankar och funderingar. Genom att vardaren férsoker forsta
skapas en diskussion dar nya perspektiv kan komma upp till ytan som kan hjéalpa
patienterna att hitta ny motivation och hopp (Wiklund 2003, ss. 152-153).

Tidigare forskning

En tidigare kvantitativ undersokning har studerat hur foréldrar till cancersjuka barn ser
pa valbefinnande, det sociala livet och vardkvalitén. Studien visade att foraldrarna
upplevde mycket dngest men aven att det hade gett dem ett nytt perspektiv att se pa
saker i livet. Majoriteten av foraldrarna som deltog i studien upplevde sémnsvarigheter,
trotthet, kanslor av nedstamdhet, svarighet med att acceptera cancersjukdomen,



forandrade rutiner i vardagen, férsummelse av deras friska barn samt oro dver barnets
framtid. Alla dessa faktorer spelade in pa hur foraldrarna upplevde sitt vélbefinnande.
Olika faktorer som hjélpte fordldrarna att hantera situationen var att tdnka positivt och
att se sitt barn som modigt. | det sociala livet upplevde ungefér tre fjardedelar att de fick
stod fran sin omgivning i form av slakt, arbetskollegor, vanner och sjukvardspersonal.
Majoriteten av foraldrarna upplevde &ven att deras ekonomi hade forsamrats sedan
barnet fatt sin cancersjukdom. Foraldrarna i studien upplevde att vardkvalitén var god
samt att de hade fatt tillrackligt med information for att kunna hantera situationen
(Enskar, Hamrin, Carlsson & Von Essen 2011, ss. 56-58).

En annan kvantitativ studie har analyserat hur 170 barns psykiska halsa paverkats av att
ett syskon drabbats av cancer. Det framkom att en tredjedel av syskonen hade symtom
for post traumatisk stress syndrom (PTSD). S& manga som en tredjedel hade aven
sémnproblem, till exempel svart att somna eller problem med flera uppvaknanden under
natten. Ungefér halften av deltagarna upplevde en stor radsla och hjalpldshet relaterat
till cancern. Vidare framkom att 75 % av deltagarna upplevde att syskonet var i fara fran
den stund han/hon fick sin cancerdiagnos. Ungeféar 40 % av de syskon som deltog i
studien upplevde att deras liv hade forandrats gallande skolgang, familjerelationer,
aktiviteter pa fritiden och hushallssysslor sedan deras syskon insjuknat i cancer. |
studien framkom att de syskon som uppfyllde kriterier for PTSD &ven hade hogre grad
av angest och symtom for depression &n de 6vriga deltagarna (Kaplan, Kaal, Bradley &
Alderfer 2013, ss. 209-211).

PROBLEMFORMULERING

En cancersjukdom innebér en lang behandlingstid och vard pa sjukhus. Den livsvarld
som barnet och familjen upplever berors och féréandras av den uppkomna sjukdomen
och livet paverkas darmed for familjen. Att en familjemedlem drabbas av cancer skapar
oro och ovisshet infor framtiden. Det lidande som det cancerdrabbade barnet har &r ett
lidande som &ven foraldrar och syskon bar pa. Tidigare forskning visar pa att narstaende
ar sarbara och har en okad risk for att drabbas av ohalsa. Narstaende kan uppleva
kanslor av hopploshet i deras livssituation. Sjukskoterskan bor uppméarksamma dven
foraldrar och syskons upplevelser kring den forandrade livssituationen. For att hjélpa
familjer pa basta satt ar det av stor vikt att veta vad de upplever som pafrestande i deras
livssituation.

SYFTE

Syftet ar att beskriva foraldrar och syskons upplevelse av pafrestande livssituationer
som uppstar nar ett barn/syskon drabbas av cancer.



METOD

Denna uppsats har en kvalitativ deskriptiv ansats med litteraturstudie som metod. Bade
kvalitativa och kvantitativa artiklar har bearbetats. Uppsatsen &r uppbyggd som en
litteraturstudie. Enligt Fribergs modell (2006, s. 117) innebér detta att uppsatsen
kommer begransas utifran det valda problemomradet. Den litteratursokning som gjorts
ar baserad pa problemformuleringen och syftet.

Litteratursokning

Litteratursokningen ar genomford i databaserna Cinahl och PubMed. Dessa s6kbaser
anvandes uteslutande for att soka artiklar med vardvetenskapligt fokus. For att besvara
syftet har sokord anvants, var god se tabell 1. Sokorden valdes for att besvara
uppsatsens syfte att beskriva hur féréldrar och syskon upplever situationen nar en
familjemedlem drabbas av cancer. Tillslut valdes tio vetenskapliga empiriska studiers
resultat att analyseras i denna uppsats. Varav dessa har nio hittats via databaser och en
via manuell sokning.

Tabell 1

Databas | Sékord Antal tréffar | Antal inkluderade artiklar
Cinahl Children AND cancer AND well-being 92 3

Cinahl Parental AND cancer AND well-being 26 2

Cinahl Siblings AND children with cancer AND experience 24 2

PubMed [ Parental AND cancer AND well-being 40 1

Cinahl Siblings AND children with cancer AND need for information | 4 1

Inklusionskriterierna till denna uppsats var peer reviewed original artiklar, med andra
ord artiklar som blivit granskade samt publicerade i vetenskapliga tidsskrifter. Bade
kvalitativa och kvantitativa artiklar har anvants i analysen och har kvalitégranskats
utifran Fribergs granskningsmall (2006, s. 34). Denna granskning av kvalitén har utforts
for att skapa en forstaelse for artikelns studie, samt om den uppfyller det som é&mnas
besvaras utifran det valda syftet och problemformuleringen. For att avgransa sokningen
valdes studier gjorda under de senaste 14 aren, det vill sdga mellan aren 2000-2014. De
valda studierna kommer fran Sverige (5), Kanada (3), Storbritannien (1) och Schweiz
(1). Uppsatsen behandlar fordldrarnas samt syskonens upplevelser av de pafrestande
situationerna som kommer med att ett barn drabbas av cancersjukdom. Darmed har
andra berorda parters upplevelser sdsom det sjuka barnets, klasskamraters, vanners,
mor- och farféraldrars samt 6vrig slakt till det cancerdrabbade barnet darmed
exkluderats i studien. Under sokprocessen exkluderades dven manga artiklar redan efter
att abstract granskades da de inte svarade an mot uppsatsens syfte.



Dataanalys

Data analyserades enligt Axelssons modell (2012, ss. 212-214). Detta innebar att de
valda artiklarna granskades for att skapa en forstaelse om materialet. En kvalitativ
metod gar fran helhet for att sen delas upp i sma delar, for att vidare kunna byggas upp
till en ny helhet som svarar an pa uppsatsens syfte och problemformulering. For att
skapa en oversikt sammanstalldes artiklarna och presenteras i bilaga 1. Darefter togs tva
huvudteman fram med tva underteman vardera. Det forsta huvudtemat resulterade i
“foréldrarnas perspektiv’ med underteman “lidande” och "hopp”. Det andra huvudtemat
resulterade i ”syskonens perspektiv’ med underteman “behov av information” och “en
forandrad vardag”. Dessa teman framkom i flera av de artiklar som har analyserats.
Forfattarna kunde darmed utréna temana, som svarade an mot uppsatsens syfte.

RESULTAT

-Lidande
Foraldrars perspektiv

-Hopp

-Behov av information
Syskons perspektiv

-Vardagen forandras

Foraldrarnas perspektiv

Lidande

Lidande ar en upplevelse som blir ett resultat av pafrestande situationer. En studie tar
upp relationen mellan att fa veta att diagnosen har stallts och den traumatiska stressen
kring det. Samt risken for att foraldern utvecklar post-traumatisk stress symtom (PTSS)
till foljd av en psykisk och existentiell utmaning. Reaktionerna till detta kan vara att
foraldern tacklas med katastroftankar kring saker som kan ske med barnet eller att
denne &ven undviker att mota olika kanslor som kan framkalla stress och darmed ett
lidande for fordldern. Dessa reaktioner brukar oftast minska under de efterféljande
dagarna eller veckorna efter att diagnosen stallts for barnet. Handelser av detta slag i
livet kan till foljd av tidigare erfarenheter vara mer latthanterliga fér foraldern om tid
ges till bearbetning. Men en sadan inlarning av tidigare handelser i det egna livet kan
paverkas av den kanslomassiga strid och det lidande som foraldrarna bar pa med att vara
foralder till ett barn som drabbas av sjukdom. Ett tidigt undvikande av de k&nslor som
uppkommit var néra relaterad till risken for att drabbas av PTSS, framférallt hos



foraldrar som &nnu sorjer barnets faststallda diagnos (Lindahl Norberg, Pdder & von
Essen 2011, ss. 80-82).

Nér ett barn drabbas av cancer paverkas foraldrarna. Boman, Lindahl och Bjork (2003,
ss. 140-141) beskriver olika kanslor som foraldrar till cancersjuka barn har. Studien
kom fram till att fordldrarna upplever stor osékerhet och oro kopplat till sjukdomen.
Dem upplever dven en forlust av kontroll, som till exempel svarigheter med att hantera
sina kanslor samt svarigheter med att forsta hur deras barn upplever situationen.
Foraldrarna upplever dven att deras relation till deras friska barn har férsamrats sedan
cancern drabbat deras barn.

En annan studie beskriver hur foréldrar upplever att deras roll forandras, speciellt nar
deras barn forandras till foljd av deras sjukdom. Foraldrarna beskriver det som att ga
fran expert till novis da barnet blir sjukt. Nagot som upplevs som problematiskt for
foraldrarna ar att satta granser. Efter diagnosen forandras barnets energinivaer och deras
gladje, vilket foraldrarna upplever som att deras barn ar fraimmande for dem. Deltagarna
i studien beskriver att de upplever det svart att se hur barnet forandras valdigt snabbt
och att de kunde se en stor skillnad pa fore och efter sjukdomen uppdagades. Ett
exempel &r att barnet forlorar sitt har, vilket & nagot som foraldrarna anser vara
pafrestande. Familjen paminns dagligen om sjukdomen nér de ser pa deras barn med en
nasogastrisk sond och en central venkateter (CVK). Foraldrarna upplever att en CVK
bidrar till mycket stress och oro, trots detta blir den snabbt accepterad som en del av
barnets kropp. Vidare beskriver foraldrarna att deras situation préaglas av kanslor som
maktléshet, otillracklighet och en stdndig oro Gver det sjuka barnet (Darcy, Knutsson,
Huus & Enskar 2014, ss. 6-7).

Hopp

Utifran analyserad litteratur framstar hopp som en viktig motvikt till pafrestande
situationer, vilket fungerar som en styrka for familjen. En studie undersoker hur
foraldrar upplever hopp i samband med att deras barn genomgar behandling. Under
denna period pendlar foréldrarna i olika faser av hopp, dar dem ibland &r radda for att
forlora hoppet. Genom att vara vél insatta i hur behandlingsplanen ser ut kan féraldrarna
lattare hantera situationen. Utdver detta &r barnets upplevelse av behandlingen en stor
bidragande orsak till hur foraldrarna upplever det. De deltagande foréldrarna i studien
upplever livet som en berg- och dalbana dar k&nslor som radsla, osékerhet och chock
praglar situationen. Foraldrarna uppger &ven att de har tankar och funderingar om vad
som skulle kunna intraffa. Genom att forsoka forbereda sig pa det varsta, blir det ett satt
for dem att hantera situationen. Vid en del tillfallen har foraldrarna katastroftankar dér
de funderar pa om barnet 6verhuvudtaget kommer att klara av och éverleva sin sjukdom
(Bally, Duggleby, Holtslander, Mpofu, Spurr, Thomas & Wright 2013, s. 4).

En annan studie undersoker hur foraldrar till barn med dalig prognos upplever hopp.
Foraldrarna intervjuas vid tre olika tillfallen. Nar barnen ger respons pa behandlingen
upplever foraldrarna att deras syn pa hopp paverkas mycket. | studien framkommer det



att hopp kan anvandas som en inre styrka for foraldrarna. Tva kategorier tas da fram,
nutidshopp och framtidshopp. Nutidshoppet &r kortsiktigt hopp som ror situation till
situation i vardagen. Det kan handla om till exempel hopp om god livskvalitet,
valbefinnande, att barnet inte ska lida, inte fa biverkningar med mera. Dessa upplevelser
delas av alla foraldrar, oavsett hur vél deras barn svarar an pa behandlingen. Dock &r
nutidshoppet mer speciellt for foraldrar till de barn som inte svarar pa behandlingen.
Framtidshoppet innebar att hopp finns om att barnet ska tillfriskna. Trots att barnet har
en dalig prognos sa finns detta hopp. Foraldrarna beskriver det som en inre styrka att
kunna motivera sig och det sjuka barnet till att ha humdret uppe samt att kunna hantera
vardagen med sjukhusbesoken. Foraldrar till de allra sjukaste barnen upplever att
hoppet som ett botemedel blir allt svagare ju langre tid som passerar. Dock upplever de
annu hopp, men inte i bemarkelsen att barnet ska kunna botas. Inom ramen for
framtidshopp ingar dven ett hopp om barnets framtid. Aven detta hopp fungerar som
motivation for fordldrarna. Vid det forsta intervjutillfallet pratar foréldrarna om
framtiden for barnet, om till exempel giftermal och att barnen kommer skaffa egna barn.
Om barnets halsa hade forsamrats vid det andra intervjutillfallet si namndes dock inte
detta slags hopp langre. En del féraldrar som har en religi6s tro upplever dven ett hopp
om mirakel. For de foraldrar som har barn med dalig prognos, dar de inte svarar pa
behandlingen, uttrycktes ett hopp om att fa spendera mer tid tillsammans med barnet
(Granek, Barrera, Shaheed, Nicholas, Beaune, D’Agostino, Bouffet & Antle 2013, ss.
2438-2441).

Syskonens perspektiv

Behov av information

Att syskonen far tillgang till information &r nagot som kan underlatta i pafrestande
situationer. En studie undersoker hur syskon till cancersjuka barn upplever behovet av
information. De deltagande syskonen upplever det positivt att fa information. Genom
informationen kanner de sig delaktiga vilket leder till ett sétt att kunna hantera deras
vardag. Genom information lar sig syskonen mycket om sjukdomen, vilket dven leder
till att de kan prata om deras situation och svara pa fragor som manniskor i deras narhet
staller. De flesta av syskonen upplever att de har fatt information som tillgodoser deras
behov. Trots detta menar deltagare i studien att de vill ha mer information under den
forsta tiden efter att barnet insjuknat i cancer. Den mesta informationen som ges
kommer fran foraldrarna men en del av syskonen soker dven information pa eget hall.
En klagan kommer fran syskon i tonadren da de menar pa att den information som ges ut
ar for vuxna eller yngre barn. Det vill sdga att det saknas lamplig information for
aldrarna daremellan. Nagra av syskonen har deltagit i syskongrupper som sjukhuset
anordnar. Detta upplevs som positivt da de kan utbyta information samt prata med andra
i liknande situationer (Sloper 2000, s. 303).

En annan studie studerar sambanden med interventionens betydelse vad galler fére och
efter att information har givits till ett barn vars syskon drabbats av cancer. Markbara
skillnader kan urskiljas hos syskon som blivit informerade om sjukdomen en manad
efter att diagnosen stallts for det egna syskonet som blivit sjuk i cancer. Da i jamforelse
med hur de hade upplevt ovetskapen fore dem blivit informerade. Kénslan av att inte
forsta och att de var ovissa om vad som intraffat, upplevs som nagot negativt bland de



deltagande syskonen. Upplevelsen av att allt gar sa fort i deras liv ar darfor svar att
undga, inget ar langre som det har varit tidigare. Syskonen beskriver att de kanner sig
kanslosamma, sarbara och kan latt brusa upp infor sina foraldrar och i skolan. De ar
radda just for att de vet att cancer ar en livshotande sjukdom och rédslan for att deras
bror eller syster ska avlida skrdammer syskonen. Behovet av att vilja vara néra det sjuka
syskonet eller foréldrarna véxer allt mer. FOr att hantera situationen och det lidande som
det cancerdrabbade syskonet har, forsoker syskonen forestalla sig hur det kan bli i
framtiden. De fantiserar om att deras syskon blir friska, har egna familjer och
framforallt har dem livet i behall. Att de nu kan vardesatta och uppskatta familjen i den
svara situationen ar en kansla som uppstar. Forskarna undersoker vilken betydelse det
har pa syskonen att bli informerad om sjukdomen som drabbat deras bror eller syster
och vilken betydelse det mojligtvis har pa deras upplevelse av cancer. Efter att de fatt
information av sjukvardspersonal far de en okad forstaelse for behandlingens effekter
och biverkningar samt vad som hé&nder i kroppen vid sjukdomen. Informationen hjalper
till att ge en okad forstaelse for vad deras syskon gar igenom samt upplever de att deras
foréldrar &r mer Oppna for att prata med dem om vad som hander och inkluderar dem i
syskonens vard. Men efter att de har fatt information om sjukdomens prognos, leder det
till att lattare hantera deras kanslor som uppstar. Syskonen kan fortfarande kanna sig
ensamma nar syskonet befinner sig pa sjukhuset samt vrede och sorg Gver hela
situationen. Att forsoka leva i nuet och inte tanka pa framtiden hjalper nagra av
syskonen. Men att nu ha fatt information om cancer som sjukdom kan hjélpa dem till att
ha en mer positiv installning till den forandrade tillvaron och att de kanner sig mer redo
att hantera de kanslor som uppstar ifall det inte skulle ga sa bra for deras syskon som de
hade hoppats pa (Jenholt Nolbris & Hedman Ahlstrom 2014, ss. 3-5).

Vardagen forandras

Aven att vardagen forandras for syskonen har synliggjorts i tidigare forskning vilket
visat sig vara pafrestande for dem. Néar ett barn drabbas av cancer paverkas hela
familjens vardag. Det sjuka barnet kommer att behdva spendera mycket tid pa
sjukhuset, likasa foraldrarna och syskonen. For det friska syskonet innebar det att flera
av familjemedlemmarna kommer att vara borta fran hemmet. Pa sa vis kommer familjen
behova finna nya vanor. Det kan betyda att syskonen far hjélpa till med olika sysslor i
hemmet, vilket innebar ett ansvar. | en studie framkommer det att syskonen vanjer sig
snabbt till den nya situationen. Syskonen ar medvetna om att livet har fordndrats och att
deras cancerdrabbade syskon fortfarande lider av en allvarlig sjukdom. De friska
syskonen upplever tiden da det sjuka syskonet inte ar under behandling som tiden innan
syskonet insjuknat, vilket upplevs som vardagen varit som innan. Under
behandlingsperioden upplever syskonen en normalitet efter en viss tid, mycket beroende
pa att syskonen har accepterat sjukdomen och situationen. Studien kom aven fram till
att det i vissa lagen ar svart att lata det sjuka syskonet fa sa mycket uppmarksamhet fran
alla manniskor i deras nérhet. Syskonen i studien uttrycker ett problem géallande deras
lojalitet. De beskriver det som en kamp att vélja mellan att vara i skolan och umgas med
vannerna, istallet for att spendera tid med det sjuka syskonet (Nolbris, Enskar &
Hellstrom 2007, ss. 109-110).
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En annan studie visar att syskonen upplever att deras familj forandrats efter att ett av
barnen drabbas av cancer, dels genom att de pa ett sétt forlorar sin familjekonstellation.
Men &ven genom att de forandrar sin syn pa sig sjalva. Till exempel upplever manga
syskon att de borde fatt cancersjukdomen istéllet for det drabbade syskonet. De flesta av
de vanor deras familj hade sedan tidigare forandrades till féljd av cancern. Syskonen i
studien upplever sig isolerade bade psykiskt och fysiskt. Sarskilt kravande upplever
syskonen det vara nar deras sjuka syskon befinner sig pa sjukhuset. De upplever att
deras liv styrs av hur val det sjuka barnet mar, ju samre barnet mar desto mindre tid och
uppmarksamhet far de andra syskonen. Trots detta havdar syskonen att de inte har
nagon langsiktig avundsjuka, utan de forstar att foraldrarna behover ge tid och
uppmarksamhet pa annat hall. For att inte skapa fler slitningar inom familjen upplever
syskonen att de gor sa gott de kan for att hjalpa till. Just att halla ihop familjen framstar
som en viktig del, till och med lika viktig som att det sjuka barnet skulle tillfriskna
(Woodgate 2006, ss. 408-410).

En tredje studie forskar kring hur syskon till cancersjuka barn reagerar och upplever
tiden efter att diagnosen har stallts da sex manader har passerat. Vardagen for familjen
forandras nér ett barn blir sjukt, vilket karaktariseras av en separation inom familjen. Att
syskonen paverkas av denna franvaro fran sina foraldrar blir alltmer pataglig nar de
spenderar mycket tid pa sjukhuset. Nagot som resulterar i att syskonen kanner sig
ensamma och avskyr att deras hem ar tomt och livlést. Det finns en saknad efter det
cancersjuka syskonet och foréldrarna. Samtidigt véxer istéllet en avundsjuka gentemot
det sjuka syskonet som istéllet far all uppmarksamhet. De forstar att syskonet behover
deras foraldrars stod men det &r trots det svart att halla borta dessa kéanslor av att inte
vara sedd av sina signifikanta andra (Prchal & Landholt 2012, ss. 137-138).

DISKUSSION

Metoddiskussion

Litteraturstudie som metod passar val for att analysera det problemomrade som valdes.
Med tanke pa valt syfte kan en litteraturstudie hjalpa till att hitta tidigare forskning som
kan anvandas till att belysa det valda problemomradet. En empirisk studie skulle dven
kunnat anvandas som metod. Denna metod tar i regel langre tid att genomfdra én en
litteraturstudie. Pa grund av den radande tidsbegransningen valdes den empiriska
metoden bort.

Fran borjan var avsikten att endast inkludera europeiska studier. Dock valdes detta bort
med tanke pa den breda kunskapen som fanns utanfor Europa. Fran borjan var avsikten
dven att ha studier som var gjorda under de senaste 10 &ren. Aven detta dndrades da det
visade sig finnas en specifik studie som belyste &mnet pa ett mycket intressant satt fran
ar 2000. Valet av avgransning vad galler de individer som ingar som narstaende, sasom
mor- och farféraldrar samt vanner och bekanta, gjordes med avsikt av att forfattarna av
uppsatsen huvudsakligen ville studera upplevelsen hos foréldrarna och syskonen som
drabbades. Forfattarna &r val medvetna om att mor- och farfordldrar eller andra
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familjemedlemmar kan réknas som den ndrmsta familjen och darfér hade deras
perspektiv kunnat vara intressant att lyfta ocksa.

Av artiklarna som har bearbetats i resultatdelen kommer fem fran Sverige, tre fran
Kanada, en fran Storbritannien och en fran Schweiz. Dessa lander har liknande halso-
och sjukvard sasom den i Sverige. Av denna anledning kan resultatet fran dessa artiklar
tillampas i den svenska varden. Denna uppsats fokuserar pa kanslor och upplevelser
som uppkommer hos narstaende. Dessa upplevelser kan delas av manniskor fran hela
varlden. Dérav skulle dven studier fran andra lander kunnat inkluderas i denna uppsats.
Styrkorna med denna litteraturstudie ar att den kopplar till vad tidigare forskning séger
om det valda omradet. Att genom detta har da studier kunnat samlas, som sedan har
kunnat lyfta den egna problemformuleringen och det valda syftet. Vidare styrkor &r att
endast original peer reviewed artiklar analyserats. De valda artiklarnas kvalité har &ven
granskats. Genom denna form av studie kan darfér en sammanstélining géras av den
forskning som forfattarna funnit och en ny slutsats kan déarfér dras. Svagheter med
denna litteraturstudie kan vara att samma tva forfattare ar inkluderade i flera av de
svenska studierna. Pa sa vis kan innehdllet av dessa studier vara likartat. Om andra
forfattares studier hade inkluderats, vore det mojligt att fa en storre bredd pa omradet.

Resultatdiskussion
Foraldrarnas perspektiv: lidande och hopp

Foraldrarna kan ha svart att hantera sina kanslor som uppkommer i situationen nar deras
barn drabbas av cancer. Foraldrarnas kanslor préaglas av oro och otillracklighet for det
sjuka barnet och &ven dennes syskon, vilket skapar ett lidande (Lindahl et al 2011,
Boman et al 2003). Om foraldrarna undviker att bearbeta sina kanslor finns en stor risk
att de skulle kunna drabbas av ohdlsa (Lindahl et al 2011). Att hitta en ny roll nar det
egna barnet blir sjukt kan bli svart for foraldrarna. 1 och med att sjukdomen férandrar
bade foraldrarna och det sjuka barnet. Att se sitt barn forandras till det yttre samt inre
var nagot som ledde till ett lidande (Darcy et al 2014). Wiklund (2003, s. 164) talar om
hur vi delar varandras upplevelser med en forstaelse infor det den andra gar igenom.
Med detta kommer aven formagan till att forsta den andres lidande. Att kanna och forsta
dessa upplevelser den sjuke har, blir dven ett lidande som erfars av dem néarstaende. Det
finns en risk att de narstaende kan slas av en kansla av otillracklighet, att upplevelsen &r
att de inte kan gora nagot at situationen. Nagot som kan ge en kansla av skam och att de
lider av sin oférmaga av att kunna gdra nagot. En process som har kan uppkomma ar att
det sjuka barnet som patient, blir den som far trosta sina ledsna foraldrar som upplever
en hopploshet infor situationen. Forfattarna av denna uppsats har en forstaelse for att
detta lidande som de néarstaende har, kan hos denne upplevas som nagot tungt att béra.
Att ett undanrdjande av de kdnslor som kommer med lidandet skulle kunna goéra att de
blir oférmogna till att sjalva kunna finnas dar for barnet. Vidare anses att vardpersonal
behdver ge mycket uppmarksamhet till foraldrarna. Om foréaldrarna far tid att visa och
dela sitt lidande kan deras valbefinnande mdjligen oka lite. Genom att foraldrarna mar
sa bra som de kan blir foraldrarna en tillgang for det sjuka barnet och syskonen.
Foraldrarna kan darmed motiveras till att kunna finnas dér for sitt sjuka barn och hjalpa
till att lindra dennes lidande genom olika handlingar eller med sin narvaro.
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Resultatet visar att foraldrarna till cancersjuka barn pendlar mellan olika kénslor och att
deras hopp varierar under sjukdomstiden (Bally et al 2013, Granek et al 2013). Nagot
som ocksa namns ar nutidshopp och framtidshopp, vilket fungerar som en styrka for
foraldrarna (Granek et al 2013). Information om barnets behandling var nagot som
underléttade for foraldrarna (Bally et al 2013). Forfattarna av denna uppsats anser att
sjukskoterskan bor ha med sig detta i sitt arbete. Hoppet ar viktigt att starka bland
patienter och deras narstdende. Detta kan goras genom att sjukskoterskan ger
information till féraldrarna. Nar det & mycket runtomkring for fordldrarna kan
sjukskoterskan hjalpa dem att fokusera pa en sak i taget, for att foraldrarna inte ska
tappa hoppet mitt i deras kaosartade vardag. Med detta menas att fordldern har ett hopp
om att barnet ska bli friskforklarat men det kan dven tillampas under hela barnets
sjukdomsforlopp. Till exempel starka hoppet hos foraldrarna vid medicinska procedurer
som kan vara smartsamma for barnet och foraldrarna att se pa. Med detta avses att
sjukskaterskan motiverar och paminner foraldrarna om varfor proceduren gors i ett steg
att lindra foréldrarnas lidande.

Syskonens perspektiv: behov av information och den férandrade vardagen

Resultatet visar att det finns ett stort behov av att syskon far information om sitt
cancersjuka syskon. Genom att vara informerad kunde syskonen forsta, fa en helhet
kring situationen och att de blev delaktiga, vilket var av ett stort varde for syskonen
(Sloper 2000, Jenholt Nolbris et al 2014). Behovet av information var storst i borjan av
sjukdomsforloppet (Sloper 2000). Né&r syskonen blev informerade &ndrades deras
instéllning till den foérandrade vardagen. Syskonen kunde hoppas om framtiden for det
sjuka syskonet och forsokte finnas till som ett stod for dem (Jenholt Nolbris et al 2014).
Dahlberg och Segesten (2010, s. 121) menar att det finns ett behov efter att mer
uppmarksamhet bor riktas pa syskonet i familjen och dennes upplevelse av hur det ar att
som barn vistas i sjukhusmiljoerna. Att vilja finnas nara sitt sjuka syskon pa sjukhuset,
nar nu sina begransningar i och med den prognos som sjukdomen staller for det sjuka
barnet. Detta ar nagot som kan skapa en ofdrstaelse infor det intraffade. Det sjuka barnet
som star infor syskonet kan te sig och upplevas som fraimmande. Samt den frammande
och nya sjukhusmiljon som dem befinner sig i kan paverka deras upplevelse av
situationen, vilket kan gora den mer skrackinjagande och skapar mer oférstaelse infor
det intraffade. Informationen som da ges i sddana situationer kan vara viktig for
forstaelsen och kanslan av delaktighet i det sjuka barnets vard, som sedan kan 6ka
valbefinnandet hos syskonen. Forfattarna av denna uppsats anser att syskonens behov
av information inte ar nagot som ska negligeras eller glommas bort. Ansvaret behdver
inte bestdamt ligga hos nagon, men att vardpersonalen kan vara de som forst ger
information och sedan 6ppnar upp for en dialog for foréldrarna att ha med de friska
syskonen. Dessutom anses att informationsmaterial till barn i olika aldrar bor finnas
tillgangligt. Detta kan vara ett led i att fa syskonen att kdanna sig delaktiga och trygga i
situationen vilket 0kar valbefinnandet.

Resultatet visar att syskonen upplever att deras vardag forandras nar ett syskon drabbas

av cancer. Det som upplevs mest pafrestande &r tiden da det sjuka barnet vardas pa
sjukhuset. Till foljd av sjukhusbesoken splittras familjen vilket ledde till att syskonen
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kande sig ensamma och ledsna (Woodgate 2006, Prchal et al 2012). Om syskonen
accepterade cancersjukdomen kunde en normalisering kring den férdndrade vardagen
uppnas. Syskonen till det cancersjuka barnet upplevde det pafrestande att all
uppmarksamhet riktades mot det sjuka barnet fran omgivningen (Nolbris et al 2007).
Wiklund (2003, s. 250) skriver om kanslan av sammanhang (KASAM) som
kénnetecknas av att en person kan k&nna att situationen &r hanterbar, meningsfull och
begriplig. Med hanterbar menas att det finns hjélp att tillga for att klara av en situation,
som till exempel olika resurser. Med meningsfullt menas att personen kan kanna sig
delaktig och motiverad till det som krévs i livet. Med begriplighet menas att personen
ska kunna uppfatta och forsta de saker som hander i livet. Forfattarna av denna uppsats
anser att stdd och uppmuntran behover ges till syskonen som & med om denna
omkullkastning av vardagen. Att normalisera och hdva skuld- eller skamkanslor hos
syskonen &r darmed av varde fér upplevelsen av att den forédndrade vardagen ska
upplevas som hanterbar. Sjukskoterskan kan inte paverka att syskonens vardag
forandras i manga avseenden. Daremot kan sjukskoterskan strava efter att ge
uppmarksamhet till syskonen i ett led att fa syskonen att kanna sig sedda och horda.

Vidare forskning

En studie som genomfdrdes i Danmark undersokte skillnader i upplevelser mellan barn
som vardas pa sjukhus och barn som vardas i hemmet inom cancervard. Det framkom
att hos de familjer dar barnen vardades i hemmet, sa upplevde de att vardagen fungerade
lattare. Pa sa vis behovde de inte planera sin vardag efter behovet att aka till sjukhuset,
vilket minskade deras stress. Familjerna upplevde att genom att de befann sig i det egna
hemmet, hjalpte det dem till att nastintill gldomma att barnet var sjukt, vilket var en
positiv upplevelse fér dem. Genom att befinna sig i hemmet, ledde det till att hela
familjens vardag kunde underlattas. En stor fordel som framkom i studien var att de
friska syskonen kunde fa mer uppmarksamhet da hela familjen var samlad och inte
utspridda pa olika platser (Hansson, Kjaergaard, Schmiegelow & Hallstrém 2012, ss.
62-63). Forfattarna av denna uppsats anser att genom denna alternativa form av vard
skulle familjens vardag kunna underléttas bland annat genom ett undvikande av att de
skiljs fran varandra. | manga av de studier som bearbetats i denna uppsats, har det
framgatt att familjerna upplever den forandrade vardagen som mycket pafrestande. | och
med att barnet vardas i hemmet kan familjen foras samman vilket framjar familjens
valbefinnande. Familjen blir pa sa vis mer enad dar syskonen kan fa mer utrymme till
att vara mer delaktiga. Med detta kan syskonen fa en tillgang till att umgas med det
sjuka syskonet som tidigare befunnit sig inom sjukhusets vaggar. Darmed kan kénslan
av frammandeskap infor det cancersjuka barnet havas. Den samhorighet som aterskapas
kan da ge styrka till att ta sig igenom den nya vardagen och det lidande som kommer
med det. Detta mal, att vardas i hemmet, anser forfattarna vara att foredra om familjerna
skulle vilja detta. Dock ser vi att det skulle kunna vara problematiskt, men inte omojligt,
att starta denna verksamhet i Sverige. Det skulle krdva mycket resurser i form av
personal som var utbildade inom cancervard. Men om nodvandiga resurser for detta kan
erbjudas skulle en god och kvalitetsséker vard kunna erbjudas familjerna, dar faktorer
som samhorighet framjas och kan leda till ett 6kat valbefinnande for samtliga parter.
Forfattarna av denna uppsats anser &ven att mer forskning om syskonens upplevelser
bor genomforas. Detta beror pa att mycket av den tillgangliga forskningen ar baserad pa
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hur foraldrar och vardpersonal tolkar syskonens upplevelser. Detta kan leda till
tolkningar som kan vara felaktiga. Vidare kan det leda till att nédvéandiga insatser for
friska syskon uteblir, alternativt inte uppmarksammas.

Kliniska implikationer

Utifran studiens resultat anges har forslag som kan hjélpa sjukskoterskan i sitt arbete att
underlatta for familjerna i deras foréandrade livssituation.

e Att sjukskoterskan aktivt stravar efter att vacka hopp hos foraldrar. Det kan vara
kortsiktigt hopp i olika pafrestande situationer.

o Att sjukskoterskan i sitt arbete har en medvetenhet om det lidande som foraldern
upplever. Da kan sjukskaterskan battre stodja foraldern i vad den gar igenom.

e Mer information behdver ges till syskonen fran sjukskoterskan eller fran annan
vardpersonal. Informationen behdver finnas tillganglig for syskon i olika aldrar.

o Sjukskoterskan kan framja delaktighet for syskonen och ge dem en mgjlighet till
att ta del av vardprocessen som en vég till att normalisera deras livssituation.

Att lindra lidande ingar i sjukskéterskans kompetensbeskrivning. Dessa forslag skulle
darmed eventuellt kunna tillskrivas andra patientgrupper.

SLUTSATSER

Resultatet beskriver foraldrar och syskons upplevelser av pafrestande situationer i
samband med att ett barn drabbas av cancer. Tva huvudteman identifierades, vilka var
foraldrarnas perspektiv och syskonens perspektiv. For temat fordldrarnas perspektiv
framkom undertemana “hopp” och ”lidande” och for temat syskonens perspektiv
”behov av information” och den férdndrade vardagen”. Denna studie belyser foraldrar
och syskons upplevelser och behov. Med detta kan sjukskoterskans forstaelse 6ka for
hur foraldrar och syskon till barn som drabbas av cancer kan uppleva pafrestande
situationer. Denna medvetandeakt hos sjukskoterskan i motet med foraldrar eller syskon
till cancerdrabbade barn, skulle darmed kunna bidra till att lindra ett lidande, inge hopp
och framja delaktighet.
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Forfattare
Artal

Titel
Tidsskrift

Teoretiska utgadngspunkter

Syfte

Studiens design

Resultat

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

2013

Keeping hope possible-

a grounded theory study of the
hope experience of parental
caregivers who have children in
treatment for cancer

Cancer Nursing

Tidigare forskning visar att
foraldrar paverkas mycket nar
deras barn drabbas av cancer. De
kan uppleva stress och oro i
situationen. De har dven ett stort
ansvar som till exempel att vara
mycket pa sjukhus, lara kanna
symtom hos barnet med mera.

Hopp &r centralt inom cancervard.

Syftet med studien var att soka
forstaelse om hur foraldrar till
cancersjuka barn upplever hopp.

Studiens design var uppbyggd
enligt Grounded-theory.
Deltagarna forde dagbok i en
tvaveckorsperiod, intervjuades
med 6ppna fragor enligt en
intervjuguide. 16 forédldrar deltog
i sammanlagt 33 intervjuer. Data
analyserades i Charmaz modell.

Foréldrarna upplevde att hoppet var viktigt. En
stor radsla var att forlora hoppet. Pa grund av
rédslan att hoppet skulle férsvinna arbetade
foraldrarna med att mojliggora hoppet.

Boman, K., Lindahl, A. & Bjork,
0.

2003

Disease-related distress in
parents of children with cancer at
various stages after the time of
diagnosis

Acta Oncologica

En 6kad forstaelse behover ges
till hur stress och angest hos
foréldrar forvéantas forandras
under tiden och i vilken grad som
psykologiskt stéd behdver
erbjudas till dessa och i vilken
form under barnets sjukdom och
behandling.

Syftet ar att studera hur sjukdom
kan uppkomma hos féraldrar till
foljd av stress och angest, vid
tiden efter att diagnosen stéllts for
deras barn.

Studien &r utformad med hjalp av
en kvantitativ metod. Ett
frageformular anvindes for att
kartlagga faktor till
sjukdomsrealterad stress och
angest. Formularet som fokuserar
pa angest hos foraldrar till
cancersjuka barn. Formul&ret har
utformats av van Dongen-
Melman.

Foraldrar uttryckte olika symtom som uppkom
till foljd av att sjukdomen fortlpte hos det egna
barnet. De gav uttryck for ex. férlorandet av
kontroll vad gallde deras kéanslor, hade svart att
tillgodose sig med somn, forstaelse for vad
barnet gick igenom och kénslan av att relationen
till de andra barnen blev svarare. Dessa faktorer
var nagra som kunde urskiljas. Likasa paverkade
aven upplevelsen av angest relaterad till hur
lange som foraldrarna har vetat om diagnosen,
samt aven i vilket tillstand som barnet befann sig
i

Darcy, L., Knutsson, S., Huss, K.
& Enskér, K.

2014

The everyday life of young child
shortly after receiving a cancer
diagnosis, from both children’s
and parent’s perspective

Tidigare forskning visar pa att
barn som drabbas av cancer
upplever att vardagen forandras.
Dock har dessa studier varit
uppbyggda pa vad féraldrar och
vardpersonal upplevde som
barnens upplevelser.

Syftet med studien var att
undersdka hur unga barn och
deras foraldrar upplever att
cancern paverkar deras hélsa och
vardag.

Intervjuer med deltagarna
utfordes var sjatte manad under
tre ar. 13 barn och 23 foraldrar
deltog i studien. Data
analyserades enligt en kvalitativ
metod beskriven av Elo och
Kyngas.

Resultatet visade att barnen kande sig som
framlingar i och med att allt i vardagen
fordndrades. Det visade &ven att barnen kande
sig maktlosa relaterat till varden och dess
behandlingar. Det visade sig dven att barnen
kande sig isolerade fran det som tidigare var
deras vardag med skola och sa vidare.




Cancer Nursing

Granek, L., Barrera, M.,
Shaheed, J., Nicholas, D.,
Beaune, L., D"Agostino, N.,
Bouffet, E. & Antle, B.

2013

Trajectory of parental hope when
a child has difficult-to-treat
cancer: a prospective qualitative
study

Psycho-Oncology

Tidigare forskning har studerat
hur hopp paverkar manniskor
med cancer att k&nna
vélbefinnande, livskvalitet och
hur de hanterar sjukdomen. Dock
har fatal studier studerat hur
foraldrar till cancersjuka barn ser
pa hopp. En del studier har
undersokt hur hoppet kan hjélpa
foraldrar att hantera situationen.
Foréldrar har beskrivit hur hopp
har kunnat hjélpa dem oavsett hur
prognosen for deras barn har sett
ut.

Syftet med studien var att ta reda
pa hur foraldrar till cancersjuka
barn ser pa begreppet hopp, hur
forandras deras syn under tidens
gang och slutligen vad som far
dem att uppehalla hoppet.

Studiens design var uppbyggd
enligt Grounded-theory. Foréldrar
valdes fran en canceravdelning.
Av 44 tillfragade foraldrar valde
35 stycken att delta. Fragorna som
stélldes var semi-strukturerade
och gallde hur man sag pa
begreppet hopp. Foraldrarna
intervjuades tre ganger inom
loppet av 9 manader
Datainsamling och analys gjordes
fortlépande. Olika teman och
underteman sammanstélldes.

Det framkom att hoppet kunde delas in i tva
teman: framtidshopp och nutidshopp. De bada
teman hade dven underteman. | framtidshopp
ingick hopp om framtiden, att hitta ett
botemedel, att ha kvalitetstid med sitt barn och
hopp om ett mirakel. | nutidshopp ingick hopp
om att barnets inte skulle ha ont eller lida och
hopp om att inga komplikationer skulle uppsta.

Jenholt-Nolbris, M. & Hedman
Ahlstrom, B.

2014

Siblings of children with cancer -
their experiences of participating
in a person - centered support
intervention combining
education, learning and
reflection; Pre- and post-
intervention interviews

European Journal of Oncology
Nursing

Tidigare studier visar att
syskonen é&r otillrackligt
informerade om cancersjukdomar
och att behovet darfor finns att de
pa ett sakert satt ska kunna lara
sig mer om den cancerdiagnos
som deras syskon drabbats av.
Forfattarna pekar pa att ett behov
finns kring att det drabbade
syskonet behover tid till att kunna
uttrycka sina tankar och kénslor
rorande sjukdomen. Framforallt
hur detta kan paverka deras
vélbefinnande.

Syftet var att utvérdera en
personcentrerad ingripande
gentemot syskonen till barnet
som nyligen diagnostiserats med
cancer, som kombinerar
utbildning, larande och reflektion
om cancer som en sjukdom.

En kvalitativ metod har anvénts
dar en intervention har gjorts fore
och efter pé syskon till
cancersjuka barn med hjalp av
intervjuer. Denna intervention var
gjord pa ett sjukhus 1 manad efter
att syskonet fatt sin diagnos och
var individuellt anpassad till var
och en av dem. Information,
larande samt reflektion hjélpte
syskonen till att vara medvetna
om det som drabbat familjen.
Syskonen som utstuderades och
intervjuades, hade mejlkontakt
med forskarna dér de postade
deras reflektioner utéver den
telefonkontakt de &ven hade.

Med fokus pa den okunskap syskonet hade i
borjan och den kunskap den tillgodogjorde sig
efterat genom information, kunde visa pa hur
detta paverkade de positivt. Malet med detta
vara att 6ka syskonens kunskap kring cancer och
pa detta satt reducera dennes angest och smérta
kring sjukdomen genom en ¢kad forstaelse.
Intervjuerna byggde pa att ta reda pa hur och vad
de kénde samt tankte fore sjukdomen och fore
studien och sedan se pa hur de paverkades efter
att ha fatt information om syskonets sjukdom.

Lindahl Norberg, A., Péder, U.
& von Essen, L.

2011

Early avoidance of disease- and
treatment-related distress

predicts post-traumatic stress in
parents of children with cancer

Risker finns att foraldrar till barn
som tidigt diagnostiseras med
cancer l6per en storre risk att
drabbas av post-traumatisk stress
symtom (PTSS). Detta ar nagot
som kan bli till féljd av att man
negligerar och inte tar itu med
olika kanslor som uppkommer.

Syftet med studien var att
kartl&dgga tidiga symtom hos
foraldrar och risken for att de
utvecklar PTSS och vikten av
forebyggande atgarder.

Studien &r uppbyggd under olika
tidsperioder under den tid som
barnet vardas for sin cancer och
hur detta paverkar foraldrarna.
Man har valt att forska kring hur
upplevelsen &r bland annat efter
att diagnosen har stéllts, tiden
efter och under de forsta
behandlingarna och dess slut samt
tiden efter for de foraldrar vars

Forhallandet mellan om foraldrarna negligerade
de kénslor som uppkom i under tiden som de
vardade deras barn och tiden da de sorjde, hade
en korrelation till risken for att senare utveckla
PTSS.




Euoropean Journal Of Oncology

barn gatt bort.

Nursing

Nolbris, M., Enskér, K. & Tidigare forskning visar pa att Syftet med studien &r att fa en Metoden ar fenomenologisk och Tre teman sammanstalldes. Det férsta temat

Hellstrom, A-L. syskon till cancersjuka barn inte forstaelse av hur det erfars att hermeneutisk. 10 av 12 tillfrdgade | handlar om att vara i en tét relation dar det ar
alltid far information om diagnos | vara ett syskon till ett barn som valde att delta i studien. skont att ha ett syskon och vara beroende. Det

2007 och prognos. Syskonens liv drabbats av cancer. Intervjuerna var av narrativ andra temat handlar om att leva i ett nytt dagligt

Experience of siblings of
children treated for cancer

European Journal of Oncology
Nursing

kommer att férandras och manga
kanslor kommer att komma.

karaktér dar barnen kunde
beskriva deras upplevelser. Data
analyserades genom att
sammanstalla gemensamma
teman och meningsbérande

begrepp.

liv. Kénslor som gar upp och ner, om att braka
med sitt syskon, att vanja sig vid situationen
samt att ha olika roller. Det tredje temat handlar
om att alltid vara orolig, bekymrad och nervos.

Prchal, A. & Landholt, M.

2012

How siblings of pediatric cancer
patients

experience the first time after
diagnosis

Cancer Nursing

Nér ett barn drabbas av cancer
fokuserar foraldrarna pa det sjuka
barnet och de friska syskonen
hamnar i skymundan. De friska
syskonen &r oroliga for sitt
syskon och genomgar en stressig
period.

Syftet med studien &r skapa en
forstaelse av hur syskon upplever
det dagliga livet efter en
cancerdiagnos

Studien &r av en kvalitativ metod.
Data insamlades via intervjuer
med deltagarna. Data
analyserades genom att
intervjuerna transkriberades med
hjalp av datorprogrammet Atlas.

Resultatet visade att syskon upplevde en
forandring i vardagen sedan syskonet insjuknat i
cancer. Det som framkom som péafrestande var
forandringen i skolan, med vanner, i familjelivet,
med det sjuka syskonet och att besdka sjukhuset.

Sloper, P.
2000

Experiences and support needs of
siblings of children with cancer

Health & Social Care in The

Tidigare forskning visar att
syskon till cancersjuka barn 16per
stor risk att drabbas av ohélsa.
Det finns studier dar foraldrar
berattar om hur syskonen mar,
men fa dar syskonen sjalva
beréttar.

Syftet med studien var att skapa
en okad forstaelse av hur syskon
upplever situationen nér ett barn
drabbas av cancer.

94 syskon intervjuades med hjélp
av semistrukturerade intervjuer,
vid tva separata tillfallen.
Intervjuerna transkriberades och
analyserades genom en kvalitativ
metod.

Resultatet visade att syskonen upplevde minskad
uppmarksamhet, forlorade rutiner i vardagen,
forlust av sékerhet, férlust av syskonrelation
med det sjuka barnet.

Community

Woodgate, R. Nér ett barn drabbas av cancer Syftet med studien &r att undersoka| Studien &r uppbyggd med en Tre teman sammanstalldes. Det forsta temat
paverkas hela familjen av ett cancersjuka barn upplever deras liv| kvalitativ metod. 30 syskon deltog | bestod av att syskonen var beredda att halla ihop

2006 avbrott i vardagen. Genom att i studien. Dessa intervjuades med | sin familj, till exempel genom att hjélpa till. Det

Siblings’ experiences with
childhood cancer- a different
way of being a family

Cancer Nursing

hjélpa syskon genom den svara
tiden kravs information.
Upplevelsen av cancer kan leda
till bade positiva och negativa
foljder for syskonen.

6ppna fragor samt observerades
syskonen. Data analyserades
genom transkribering dér olika
teman hittades.

andra temat handlade om att leva i nuet. Det
tredje temat handlade om bestaende sorg.
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