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SAMMANFATTNING

Introduktion: Nér ett barn diagnostiseras med cancer, oavsett alder, 6kar barnets behov av
fordldrarnas stdd och trygghet. Dérfor dr fordldrarnas delaktighet i varden betydelsefull och
ndgot som bor uppmuntras och stddjas av samtlig vardpersonal. Omvérdnaden av svart sjuka
barn stéller hoga krav pé sjukvirden och som sjukskdterska dr det viktigt att arbeta
familjecentrerat for att mota och tillgodose hela familjens behov. Familjecentrerad omvardnad
innebadr att varje familj ska betraktas som unik och att varden ska anpassas efter familjens

behov och situation.

Syfte: Syftet var att beskriva hur foréldrar till barn med cancer upplever mgjligheter och

hinder i den familjecentrerade omvardnaden vid langvarig sjukhusvistelse.

Metod: En litteraturversikt med deskriptiv design baserad pd 13 kvalitativa artiklar.
Artiklarna kvalitetsgranskades med SBU beddmningsmall {or kvalitativ metodik.
Databearbetningen av litteraturstudien utférdes enligt Popenoe et al. (2021) beskrivning av

allmén litteraturstudie.

Resultat: 1 resultatanalysen framkom fyra kategorier; relation, kunskap, delaktighet och
information. Under respektive kategori utformades underkategorier vilka beskrev mojligheter

och hinder med familjecentrerad omvardnad.

Slutsats: Foréldrars upplevelser av mdjligheter och hinder i den familjecentrerade
omvardnaden dr mingfacetterade. En god vardrelation, erfaren och kompetent vardpersonal,
framjad delaktighet och tillgodosett behov av information var mdjligheter i den
familjecentrerade omvérdnaden. Detta stéller krav pa vardpersonalens nérvaro, engagemang
samt deras formaga att kommunicera och anpassa omvardnaden - aspekter som annars

utgjorde hinder for den familjecentrerade omvérdnaden.

Sokord: barncancer, erfarenheter, familjecentrerad omvdrdnad, fordldrar



ABSTRACT

Background: When a child is diagnosed with cancer, regardless of age, the child's need for
parental support and security increases. Therefore, parents' participation in care is important
and something that should be encouraged and supported by the staff. Nursing ill children
places high demands on healthcare and as a nurse it is important to work family-centered to
meet and satisfy the needs of the family. Family-centered care means that each family is

considered unique, and that care must be adapted to the specific needs and situation.

Aim: The aim was to describe how parents of children with cancer experience opportunities

and obstacles in family-centered care during long-term hospital stay.

Method: A literature review with descriptive design based on 13 qualitative articles. The
articles were quality reviewed using the SBU assessment template for qualitative
methodology. Data was analyzed using Popenoe et al. (2021) description of general literature

review.

Results: In the results analysis, four categories emerged; relationship, knowledge,
participation and information. Under each category, subcategories were created which

described possibilities and barriers for family-centered care.

Conclusion: Parents' experiences of opportunities and obstacles in family-centered care are
multifaceted. A good nursing relationship, experienced nursing staff, promoted participation
and satisfied need for information were opportunities in family-centered nursing. This places
demands on the care staff's presence, commitment and their ability to communicate and adapt

the care - aspects that otherwise constituted obstacles for the family center regarding care.

Keywords: childhood cancer, experiences, family-centered care, parents.
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INTRODUKTION

Cancer hos barn

I Sverige diagnostiseras varje ar cirka 350 barn under 18 &r med cancer (Barncancerfonden,
2022). Cancer ér ett samlingsnamn for 200 olika sjukdomar (Larsson & Olsson, 2021). De
vanligaste cancerformerna hos barn ar leukemi, hjarntumorer, lymfom, Hodgkins lymfom,
sarkom, Wilms njurtumér och neuroblastom (Cancerfonden, 2018). Cancer uppstér till f6ljd
av att en eller flera enskilda celler i kroppen har slutat fungera, borjat vixa ohdmmat och har
blivit motstdndskraftiga mot celldod. Utvecklingen av cancer ir ett resultat av ansamlade
mutationer pd enskilda celler i kroppen (Haug et al., 2007). Orsakerna till att ett barn
insjuknar i cancer dr dnnu inte faststéllda. Forskare har dock konstaterat att det finns en
korrelation mellan érftliga faktorer och utveckling av cancer (Barncancerfonden, 2022). En
cancerdiagnos paverkar hela médnniskan; bade fysisk, psykiskt, socialt och existentiellt.
Forutom den drabbade individen, paverkas dven familj, vdnner och nirstdende (Singer, 2018;
Bally et al., 2014; Hildenbrand et al., 2011; Woodgate & Degner, 2003).
Familjekonstellationer kan komma att férdndras och personer i familjens nirhet tvingas
anpassa sig till och hantera en ny verklighet som tidigare kénts overklig (Barncancerfonden,
2017). For ungefar en familj varje dag vénds livet upp och ned. Men tack vare dagens goda
behandlingsmdjligheter, kan dock ungefar fyra av fem cancersjuka barn i Sverige botas

(Svenska barncancerregistret, 2021).

Att vara foralder till ett barn med cancer

Naér ett barn diagnostiseras med cancer, oavsett alder, 6kar barnets behov av fordldrarnas stod
och trygghet. Att som fordldrar nas av beskedet att ens barn insjuknat i cancer innebér ofta en
drastisk och omvélvande livsforédndring, dir framtiden ménga génger kan upplevas som oviss
och skraimmande (Bjork, 2015; Garwicz et al, 2017). Ofta tvingas barnet, tillsammans med en
fordlder, spendera ldnga perioder pa sjukhus vilket kan vara pafrestande, bdde for barnet och
resterande familj (Bjork, 2015). Férutom att vara en central trygghet for sitt sjuka barn, utgor
fordldrar dven en viktig resurs i varden. Darfor dr fordldrarnas delaktighet i varden
betydelsefull och nagot som bor uppmuntras och stodjas av samtlig vardpersonal (Bjork,
2015; Ygge, 2015). For att mdta och tillgodose hela familjens behov bor vardpersonal stridva

efter att arbeta familjecentrerat (Garwicz et al, 2017).



I en kvantitativ studie skildras forekomsten av otillfredsstdllda behov bland foréldrar till barn
med cancer. Resultatet av studien visar att 97 % av deltagarna upplevde att deras behov till
viss grad inte tillfredsstédlldes inom en eller flera kategorier. Studien skildrar att 70 % av
deltagarna uttryckte att behovet av medicinsk information var méttligt eller hdgt. Over hilften
av studiens deltagare (55 %) rapporterade att de saknade tillrdckligt emotionellt eller
psykosocialt stod (Lewandowska, 2022). I ytterligare tvd kvantitativa studier framkommer det
att det mest forekommande behovet som foréldrar till cancersjuka barn uttryckte var behovet
av information. Studiernas resultat beskriver att vilinformerade foréldrar i ldgre utstrackning
upplevde kénslor av rddsla, angest och forvirring under vérdtiden (Crespo et al., 2016; Dix et
al., 2009). For att ges goda mojligheter att hantera det ohanterbara som foljer av barnets
insjuknande, ar det viktigt att fordldrar delges 1dmpliga verktyg (Ygge, 2015). En individs sitt
att hantera den ohanterbara situationen, benimns med begreppet coping (Brattberg, 2008). I
en studie undersoktes vad fordldrar till cancersjuka barn ansdg vara viktigt for att mojliggora
copingstrategier under vistelsen i sjukhusvérden (Lyu et al, 2019). Det framkommer att
fordldrar anség att det utomstdende stodet, sjukskoterskor, var en véirdefull del i hanterandet
av situationen. Sjukskoterskor bidrog med bdde informativt och emotionellt stéd som i sin tur
ansdgs vara virdefullt for fordldrarnas coping. Dérfor dr det som sjukskoterska viktigt att
formedla lampliga copingstrategier till foréldrar, samt stodja redan utvecklade
copingstrategier, for att det sjuka barnet ska fa bésta mdjliga stdd av sina fordldrar (Lyu et al,

2019).

Teoretisk referensram

Examensarbetet skrivs inom ramen for huvuddmnet vardvetenskap med inriktning mot
omvardnad vars konsensusbegrepp dr médnniska, miljo, hélsa och omvardnad. I Sverige ar
maélet att vard av cancersjuka barn pd sjukhus ska utgd frén ett familjecentrerat
forhallningssitt, varfor begreppet familjecentrerad omvardnad anvands som teoretisk

referensram 1 detta examensarbete.

Inom barnsjukvarden har familjen en central och ovérderlig roll i omvardnaden, och vérden
har alltmer fokuserats till att inbegripa en familjecentrerad omvardnad (King et al., 2004).
Detta styrks i en studie av Ogle (2006) dér barnonkologin beskrivs vara baserad pa den
familjecentrerade omvardnaden. King et al. (2004) beskriver att begreppet familjecentrerad
omvardnad bestér av virderingar, attityder och forhallningssitt som syftar till att anpassas

utefter det sjuka barnet med familj. Vidare beskrivs att familjecentrerad omvardnad innebér



att varje familj dr unik, att familjen &r tryggheten 1 barnets liv, att fordldrarna ska ses som
experter pa barnets behov och forméigor samt att alla familjemedlemmars styrkor och behov
ska beaktas. Den familjecentrerade omvardnadens mal ska alltid vara utformat och anpassat
efter barnets och familjens behov med syfte att hgja livskvalitén for samtliga
familjemedlemmar (King et al., 2004). For barnet ar fordldrarnas delaktighet och nérvaro det
som skénker dem den frimsta tryggheten och ddrmed ar detta ndgot som sjukskoterskan bor
starka och fokusera pa. For att mojliggora detta krévs det att vardpersonalen &r lyhord,
inkdnnande, kompetent och har en tillfredsstillande kommunikation med hela familjen for att
kunna uppnd en god familjecentrerad omvardnad (King et al., 2004; Ogle, 2006). Det ar
viktigt att vardpersonal samarbetar med hela familjen for att kunna identifiera och anpassa
tillvigagéngssittet genom hela vardtiden. Behandlingsalternativen oftast f4 inom
barnonkologin men den familjecentrerade omvardnaden &r flexibel och anpassningsbar, och
bor alltid tilldimpas. Det dr dven av stor vikt att sjukskdterskor kan varda det individuella

barnet likasa som familjen som helhet, vilket kraver erfarenhet och kompetens (Ogle, 2006).

Enligt sjukskoterskor i en studie av MacKay & Gregory (2011) dr det viktigt att se foréldrar
som experten pa det sjuka barnet. Sjukskdterskorna i studien uttrycker dven att undervisning
av fordldrar dr en vésentlig del for att sékerhetsstdlla delaktigheten hos dem. Utbildning
géllande barnets diagnos och behandling mdjliggor att fordldrar kan involveras 1 beslut och
vara delaktiga i omvéardnad. Dessutom mdjliggor kunskap att fordldrarna kan stélla relevanta
fragor. Vidare beskriver sjukskdterskor att aktivt lyssnande mdjliggor for familjen att kénna
sig bekvdm med att uttrycka sina dsikter och bekymmer vilket underléttade skapandet av en
god vardrelation. Sjukskoterskor beskriver tids-, resurs-, och personalbrist som hinder for
implementering av familjecentrerad omvardnad. Tidsbristen beskrivs genom att
sjukskdoterskorna anser att de inte har tid att fokusera pa familjernas psykosociala- och
informationsbehov, vilket utgdr ett hinder. Aven brist pa kunskap anser sjukskdterskor vara
ett hinder for att tillimpa familjecentrerad omvardnad. Sjukskoterskor beskriver dven att
avsaknad av formell utbildning i hur familjecentrerad omvérdnad bor utforas, leder till
svérigheter att tillimpa anvidndandet av detta i praktiken. Att vara erfaren sjukskoterska inom
barnonkologi beskrivs ddremot som en mojlighet for implementering av familjecentrerad
omvardnad. P4 en onkologisk barnavdelning bedrivs komplex vérd, dér kraven pé
sjukskdoterskans kompetens och skicklighet dr hoga. Sjukskoterskor beskriver att erfarenhet

bidrar till att uppgiftsutforandet, pa ett vilfungerande sitt, kan kombineras med interaktion



med familjen, vilket dr efterstravansvért och en egenskap som forvérvas over en lingre tid

(MacKay & Gregory, 2011).

Problemformulering

Niér barn diagnostiseras med cancer blir vardtiderna ofta langa och foréldrarna fir en central
roll i omvardnaden. For att mota och tillgodose hela familjens behov bor da sjukskdterskan
arbeta familjecentrerat. Sjukskoterskor beskriver tids-, resurs- och personalbrist som hinder
for implementering av familjecentrerad omvéardnad. Dessutom visar forskning att fordldrars
behov av information och emotionellt stod vid sitt cancersjuka barns omvérdnad ar
otillfredsstéllande. Dérfor r det relevant att undersoka vilka aspekter i virdandet som
fordldrar vardesatter hogt samt identifiera eventuella forbattringsomrdden. Genom att
identifiera och kartligga fordldrars upplevelser kan sjukskdterskans forstielse for forédldrars
behov dka. Detta skulle pdverka sjukskoterskans majligheter att arbeta familjecentrerat

positivt, vilket skulle forbattra vardens kvalité.

Syfte

Syftet var att beskriva hur foréldrar till barn med cancer upplever mdjligheter och hinder i den

familjecentrerade omvardnaden vid langvarig sjukhusvistelse.

METOD
Design

For att besvara syftet anvéndes en deskriptiv design med litteraturdversikt som
datainsamlingsmetod (Polit och Beck, 2016). Denna litteraturoversikt syftade till att skildra
upplevelser och erfarenheter, ett si kallat fenomen, darfor valdes forskning med kvalitativ
ansats. Foreliggande litteraturdversikt genomfordes genom att sdka, granska och bearbeta

vetenskaplig forskning som kunde besvara studiens syfte (Forsberg & Wengstrom, 2016).

Sokstrategi

Relevanta artiklar inhdmtades genom sokning i databaserna Public Medline [PubMed]
respektive CINAHL. PubMed och CINAHL innehaller artiklar inom medicin, farmaci och
hilsa (Polit & Beck, 2016). I amnesordlistan Medical Subject Headings [MeSH] och Subject
Headings [SH] klassificerades relevanta sokord, vilka anvidndes for att genomfora sokning

efter publicerade artiklar (Polit & Beck, 2016).



De sokord som anvéndes finns presenterade i tabell 1. Valda sokord kombinerades med de
booleska termerna; AND och OR. Varje del av sokfrdgan strukturerades upp i sokblock. For
att bredda sokningen kombinerades synonymer i varje sokblock med OR. For att smalna av

sokningen anvindes AND mellan varje sokblock (Karolinska Institutet, 2022).

Inklusionskriterier

Endast kvalitativa orginalpublikationer anvindes. Artiklarna skulle vara vetenskapligt
granskade, etiskt godkéinda samt publicerade pd engelska. Artiklarnas publikationsér skulle
vara 2008 eller senare samt finnas fritt tillgdngliga via Uppsala universitetsbiblioteks
elektroniska prenumerationer i fulltext. Endast artiklar som inkluderat fordldrar till barn med
cancersjukdom i aldrarna 0—18 ar inkluderades. Om artiklarna hade en mixad
insamlingsmetod analyserades endast intervjudelen. I de artiklar dér flera olika malgrupper

intervjuades, analyserades bara fordldrarnas upplevelser.

Exklusionskriterier
Exklusionskriterier var studier med syfte att endast undersoka sjukskdterskor eller
cancersjuka barns upplevelser av mojligheter och hinder i den familjecentrerade omvérdnaden

vid langvarig sjukhusvistelse.

Samtliga titlar som framkom vid de olika sdkningarna léstes. For de artiklar vars titel
motsvarade syftet med denna litteraturoversikt, l4stes artiklarnas abstrakt. For de artiklar dér
dven artiklarnas abstrakt verensstimde med denna litteraturdversikts syfte, lastes artiklarna i
sin helhet for att sedan granskas. Av de 14 artiklar som léstes i sin helhet valdes tre artiklar
bort med anledning av att artiklarna inte kunde svara pa syftet med denna litteraturdversikt.
Fran tvé artiklars referenslistor framkom ytterligare tre artiklar som inkluderades i

foreliggande litteraturoversikt.



Tabell 1. Sokstrategi.

Databas Sékord Filter Antal Antal Antal Antal Valda
triffar  lista lista lista artiklar
titlar abstrakt  artiklar
PubMed | 1# "family nursing" [MeSH 2008-2023 15 15 8 2 2
2023-01-27 | Terms] OR "family nursing" English

[Title/Abstract] OR "family-
centered care" [Title/Abstract]

2# "parents" [MeSH Terms] OR
"parent*" [Title/Abstract]

3# "experience*" [Title/Abstract]
OR "perception" [MeSH Terms]
OR "perception*" [Title/Abstract]

4+# "childhood cancer"
[Title/Abstract] OR "child cancer"
[Title/Abstract] OR "children
with cancer" [Title/Abstract] OR
"pediatric cancer" [Title/Abstract]

1# AND 2# AND 3# AND 4#
PubMed | 1# "childhood cancer" 2008-2023 162 162 27 1 1
2023-01-27 | [Title/Abstract] OR childhood English

neoplasm [MeSH Terms] OR
childhood neoplasm
[Title/Abstract]

2# experience* [Title/Abstract]
OR perception [MeSH Terms]
OR perception*[Title/Abstract]

3# communication
[Title/Abstract] OR
communication [MeSH Terms]

1# AND 2# AND 3#
CINAHL | 1# MH "Family Centered Care+"  2008-2023 18 18 14 2 1
2023-02-01 | OR MH "Family Nursing" OR TI  English
"family centered care" OR
"family nursing" OR AB "family
centered care" OR "family
nursing"

2# MH "Childhood Neoplasms"
OR TI "childhood neoplasm*"
OR "child cancer" OR "children
with cancer" OR "pediatric
cancer" OR AB "childhood
neoplasm*" OR "child cancer"
OR "children with cancer" OR
"pediatric cancer"

3# MH "Parents+" OR TI parent*
OR AU parent*

4# TI experience®* OR
perception®* OR attitude* OR




view* OR feeling* OR AB
experience* OR perception* OR
attitude®* OR view™* OR feeling*
OR satisfaction™

1# AND 2# AND 3# AND 4#
PubMed | 1# "information" [Title/Abstract]  2008-2023 110 110 52 9
2023-02-02 | OR "communication" English

[Title/Abstract] OR "comfort"
[Title/Abstract] OR
"communication" [MeSH Terms]
OR "support" [Title/Abstract] OR
"family nursing”" [MeSH Terms]
OR "family nursing"
[Title/Abstract] OR "family-
centered care" [Title/Abstract]

2# "parents perception*"
[Title/Abstract] OR "parents
view*" [Title/Abstract] OR
"parents attitude*"
[Title/Abstract] OR "parents
feeling*" [Title/Abstract] OR
"parents emotion*"
[Title/Abstract] OR "parents
satisfaction*" [Title/Abstract] OR
"parents perspective*"
[Title/Abstract] OR "parents
experience*" [Title/Abstract]

3#childhood neoplasm*"
[Title/Abstract] OR "childhood
cancer" [Title/Abstract] OR "child
cancer" [Title/Abstract] OR
"children with cancer”
[Title/Abstract] OR "pediatric
cancer" [Title/Abstract] OR
"pediatric oncology"
[Title/Abstract]

1# AND 2# AND 3#

Bearbetning och analys
Kvalitetsanalys

For att bedoma studiernas risk for metodologiska brister granskades samtliga studier enligt
Statens beredning for medicinsk och social utvirdering (SBU) bedomningsmall for kvalitativ
metodik (SBU, 2022a). Studiernas resultat tolkades med hjélp av SBU vigledning for
granskning av studier med kvalitativ metod (SBU, 2022b). Mallen bestar av fem
frigeomraden: teoretisk underbyggnad av studien, urval, datainsamling, analys och forskarens
roll. For varje frigeomrade bedoms risken for eventuellt snedvridet resultat, med hjdlp av tre
fasta bedomningsalternativ: Ja det finns en allvarlig risk; Nej, risken beddms inte vara

allvarlig; Oklart, det finns inte tillrdcklig information for att bedéma risken (SBU,



2022a). Om svaret var “nej” under samtliga fem frdgeomraden bedomdes artikeln ha

obetydliga eller mindre metodologiska brister. Om en artikel erholl svaret “oklart” pé ett av

frageomradena bedomdes den ha mattliga metodologiska brister. Om en artikel erhdll ett “ja”

eller mer &n ett “oklart”, bedomdes artikeln ha stora metodologiska brister och inkluderades

ddrmed inte i var studie. Endast artiklar dér risken for metodologiska brister inte beddmdes

vara allvarliga anvédndes for denna litteraturdversikt. Efter granskning av valda artiklar

bedomdes en artikel ha allvarliga metodologiska brister, varav artikeln exkluderades. Av de

artiklar som inkluderades i foreliggande litteraturdversikt, bedomdes sju artiklar ha obetydliga

eller mindre metodologiska brister och sex artiklar ha méttliga metodologiska brister, se

bilaga 1.

Resultatanalys

Samtliga 13 artiklar lastes ett flertal gdnger. Resultat frdn valda studier som svarade pé syftet

for denna litteraturoversikt sammanstélldes och sammanfattades i resultatet. Analysprocessen

genomfordes med hjélp av Popenoe et al. (2021) beskrivning av allmén litteraturstudie.

Meningsbéarande enheter identifierades med hjélp av dverstrykningspenna, for att sedan

sammanstillas i en tabell. Direfter kondenserades och kodades de meningsbédrande enheterna.

Det fardigstillda analysmaterialet grupperades sedan i underkategorier foljt av overgripande

kategorier (Popenoe et al., 2021). Exempel av resultatanalysprocessen presenteras i tabell 2.

Tabell 2. Exempel fran analysprocessen

Meningsbdrande
enheter

Kondensering Kodning Underkategori

Kategori

As the families stated,
they were never in a
position to question

the suggestions for
treatment, presented
by the physicians,
due to their own lack
of medical knowledge
(Kdstel och Enskir,
2013).

The medical staff is
often familiar with
and use medical
conceptions that were
confusing and not
comprehensible to
the families (Kdstel et
al, 2011).

Fordldrarna kiande
att de aldrig var i
stand att
ifragasitta
behandlingsaltern
ativ som lakarna
presenterade, pa
grund av sin brist
pa medicinsk
kunskap.

Foridldrars brist pa
medicinsk kunskap

Kunskapsbarridrer

Forvirrande med
medicinska termer

Vardpersonal ér
bekanta med
medicinska
termer, ndgot som
familjerna
upplevde som
forvirrande och
obegripliga.

Kunskapsbarridrer

Delaktighet

Delaktighet



Observing clinicians | Viérdesatte Personlig relation Personlig Relationer
relate to patients | personliga utdver den
through shared | relationer med professionella
interests or activities | vardpersonal, relationen
and extending | utdver den
conversation beyond | professionella
medical updates was | relationen.
valuable for many
parents (Robertson
Eden et al., 2023).

vardrelation

When the staff got to | Nér Personlig relation Personlig Relationer
know the family, as | vardpersonalen till hela familjen vardrelation
the contact persons | larde kénna
did, the family felt | familjen
even more supported | upplevdes detta
(Bjork et at., 2009). | som @&nnu mer
stodjande.

During the lengthy | Den langa Personlig relation Personlig Relationer
treatment, the family | véardtiden gjorde utover den vardrelation
and the nurses got to | att familjen och professionella
know each other, not | sjukskoterskorna  relationen
only in a professional | larde kédnna
way but also more | varandra pa ett
personally | personligt plan,
(Angstrém- | utdver den
Brdnnstrom et al., | professionella
2010). | relationen.

Forskningsetiska o6verviganden

Endast artiklar som var etiskt korrekt gjorda utifran de fyra forskningsetiska principerna;
informationskravet, samtyckeskravet, konfidentialitetskravet och nyttjandekravet, fick ingé 1
foreliggande litteraturdversikt. Dessa principer innebar att studiernas deltagare ska vara
informerade om forskningens syfte och ha ritt att bestimma 6ver sin medverkan. Dessutom
ska deltagarnas personuppgifter behandlas med sekretess och att deltagarnas uppgifter endast
far anviandas for forskningsdndamal (Vetenskapsradet, 2002). Artiklarna listes flertal ganger
— oberoende av varandra for att inte paverka varandra. Transparant tolkning efterstrdvades,

utan egna tolkningar eller forutfattade meningar (Polit och Beck, 2016).

RESULTAT

Samtliga 13 artiklar som valdes ut var studier med kvalitativ ansats. En kort sammanfattning
av studierna samt resultaten av artiklarnas kvalitetsgranskning redovisas i bilaga 1. I samtliga
studier hade deltagande foréldrar erfarenhet av sjukvard for sitt cancersjuka barn. Tre av
studierna var genomforda i USA (Robertson Eden et al., 2023; Conway et al., 2017; Holm et
al., 2011), tva studier i Kanada (Mcharo et al., 2022; Watt et al., 2011) och en studie i



Australien (Baenziger et al., 2019). Ovriga sju studier var genomfdrda i Sverige (Kistel et al.,
2011; Enskir et al., 2019; Angstrom-Brinnstrom et al., 2010; Ringnér et al., 2011; Ljungman
et al., 2016; Kéastel & Enskir, 2013; Bjork et al., 2009). En av skillnaderna var att fyra av
studierna hade en tydlig inriktning pé forédldrar till yngre barn, dér de dldsta barnen var tolv
&r (Mcharo et al., 2022; Enskir et al., 2019; Angstrdm-Brinnstrom et al 2010; Bjork et al.,
2009), medan 6vriga studier inte riktade in sig pa barn i en specifik mélgrupp, utan
inkluderade alla barn under 18 ar. Samtliga artiklar hade ett gemensamt tema vilket skildrade
fordldrars upplevelser nér deras cancersjuka barn vardas pé sjukhus. Studierna speglade olika
aspekter av familjecentrerad omvéardnad samt fordldrarnas positiva och negativa erfarenheter

av denna typ av omvardnad.

I resultatanalysen framkom fyra kategorier; relation, kunskap, delaktighet och information.
Under respektive kategori framkom tv4 till nio underkategorier, se tabell 3. I nedanstdende
text presenteras respektive kategori for sig. Underkategorierna presenteras l6pande i texten

under respektive kategori.

Tabell 3. Kategorier och underkategorier

KATEGORIER UNDERKATEGORIER

RELATION Personlig vérdrelation

Narvaro

Engagemang

Empati

Stod

Lyhord vérdpersonal och anpassad omvardnad
Bemotande

Tillit och fortroende

Kontinuitet

KUNSKAP Erfarenhet, kompetens och expertis (sjukskoterska)
Erfarenhet, kompetens och expertis (fordlder)
DELAKTIGHET En del av teamet

Hoga krav

Preferenser

Kunskapsbarridrer

INFORMATION Bristande information

Anpassad information

Tillgédnglighet

Bearbetning

Sprékbarriér

Relationer

En gemensam ndmnare for samtliga 13 artiklar var relationer. Till denna kategori
inkluderades relationer mellan familj och vardpersonal och relationer inom familjen. Fordldrar
skildrade att en l&ng vardtid gjorde att familj och véardpersonal pd avdelningen larde kdnna

varandra pé ett mer personligt plan, utdver den professionella relationen, vilket var
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betryggande och sigs som en mdjlighet for familjecentrerad omvardnad (Angstrom-
Bréannstrom et al., 2010). Foréldrar uttryckte likvél att en personlig relation, utéver den
professionella relationen, mellan vardpersonal och hela familjen var efterstrdvansvart
(Mcharo et al., 2022; Robertson Eden et al., 2023; Conway et al., 2017; Bjork et al., 2009).
Foréldrar skildrade att en vélfungerande relation till vardpersonal, var en viktig aspekt for att
oka familjens hoppfullhet (Conway et al., 2009), medan foréldrar i en annan studie beskrev
hur en vilfungerande relation upplevdes som stodjande (Bjork et al., 2009). Fordldrar beskrev
att vardpersonalens fysiska och kidnslomédssiga narvaro var underldttande for skapandet av en
narmare relation (Mcharo et al., 2022; Robertson Eden., 2023). Fordldrar betraktade ocksa
vérdpersonalens tillgédnglighet som en mojlighet for familjecentrerad omvardnad (Baenziger.,
2019; Kaéstel et al., 2011; Ringnér et al., 2011). Franvarande och otillgéinglig vardpersonal
menade foréldrar var frustrerande och didrmed ett hinder for familjecentrerad omvardnad
(Mcharo et al., 2022; Baenziger et al., 2019; Kaéstel et al., 2009). Vidare beskrev foréldrar att

detta paverkade fordldrarnas fortroende for vardpersonalen negativt (Mcharo et al., 2022).

Foréldrar beskrev ocksa vikten av vdlfungerande relationer inom familjen (Enskar et al.,
2019; Angstrom-Briinnstrém et al., 2010). En méjlighet, menade forildrar, var att tillatas vara
en fortsatt trygghet for sitt barn, vilket uppnéddes genom att virdpersonal framjade
forildrarnas fysiska och emotionella nirvaro till barnet (Enskir et al., 2019; Angstrom-
Brannstrom et al., 2010). Dartill skildrades att mojliggorandet av den fysiska och emotionella
kontakten resulterade i 6kad trygghet dven for forildrarna (Angstrom-Brinnstrom et al.,

2010).

En viktig aspekt som mojliggjorde skapandet av en vilfungerande relation, menade foréldrar
var vardpersonalens forméga att ta sig tid for hela familjen (Robertson Eden et al., 2023;
Baenziger et al., 2019; Enskir et al., 2019; Angstrom-Brinnstrom et al., 2010; Ringnér et al.,
2011; Ljungman et al., 2016). Ett konkret exempel var vardpersonal som stannade till vid
barnets séing for att prata med familjen och leka med barnet (Angstrém-Brinnstrom et al.,
2010). Foréldrar beskrev ocksa hur vardpersonal gjorde allt for att 6ka familjens
vélbefinnande, manga ginger mer &n sina skyldigheter, vilket var uppskattat och en mgjlighet
for familjecentrerad omvardnad (Mcharo et al., 2022; Baenziger et al., 2019; Conway et al.,
2017). I motsats till vardpersonalens engagemang, vittnade fordldrar att vrdpersonal ménga
génger inte tog sig tid for fordldrarna, utan endast fokuserade pa barnet. Detta resulterade i att
mdjligheten att stilla frigor forsvann vilket skapade osdkerhet hos fordldrarna och ddrmed

sags som ett hinder (Ringnér et al., 2011).
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Vardpersonalens empatiska och omsorgsfulla formaga var ocksé nadgot som foréldrar
uppskattade och sdg som en mojlighet (Mcharo et al., 2022; Robertson Eden et al., 2023; Watt
et al., 2011; Enskir et al., 2019; Angstrém-Brinnstrom et al., 2010; Kistel & Enskir, 2013).
Vérdpersonalens genuina medkénsla beskrevs av flera familjer som stodjande (Ljungman et
al., 2016; Késtel & Enskér, 2013). Foréldrar beskrev att vardpersonalens omtéinksamhet och
empati stirkte deras trygghet (Mcharo et al., 2022; Angstrdm-Brinnstrém et al., 2010). Vidare
redogjorde fordldrar for hur empati och omtéinksamhet ocksa stirkte deras tillit for
vérdpersonalen (Mcharo et al., 2022). Foréldrar sag det 4ven som en mdjlighet att
vardpersonal arbetade efter ett holistiskt forhallningssatt (Watt et al., 2011) med ambition att

se familjens individer som méanniskor (Mcharo et al., 2022).

Vardpersonalens fysiska och psykiska stdd beskrev fordldrar som mojligheter for
familjecentrerad omvardnad. I tre studier skildrades vardpersonalens stodjande roll ur ett
trygghetsperspektiv (Mcharo et al., 2022; Watt et al., 2011; Enskér et al., 2019), medan
fordldrar i en studie av Conway et al. (2017) beskrev hur vardpersonalens fysiska och
psykiska stod 6kade deras hoppfullhet. Ett exempel pa stodjande atgérder som stirkte
fordldrarnas trygghet var tydlig planering. Fordldrar uttryckte dven behov av praktiskt stod for
att kunna hantera det vardagliga livet, ta hand om eventuella syskon samt relationer inom
familjen (Enskér et al., 2019). En liknande uppfattning skildrades i fyra andra studier dér
fordldrar betonade vikten av att bara fa vara fordlder (Baenziger et al., 2019; Watt et al., 2011;
Enskar et al., 2019; Késtel & Enskar, 2013). Foraldrar i studien av Watt et al. (2011) menar
att rétt typ av stod och resurser dels minskade deras belastning, dels mdjliggjorde att de kunde
lagga all sin energi pa sitt barn. Ett tydligt exempel pa detta skildrades i studien av Baenziger
et al. (2019), dir fordldrar menade att ett tillgodosett informationsbehov mojliggjorde att de
fullt ut kunde fokusera pa att bara vara fordlder till sitt barn. Foréldrar beskrev dven lekterapi
som ett komplement till medicinsk vird som hade positiv inverkan pa hela familjen

(Angstrém-Brinnstrom et al., 2010; Ljungman et al., 2016).

En annan viktig aspekt som fordldrar beskrev som en mojlighet var virdpersonalens formaga
att vara lyhord och anpassa omvardnaden efter familjens behov (Robertson Eden et al., 2023;
Kistel et al., 2011; Enskir et al., 2019; Angstrom-Brinnstrom et al., 2010; Kistel & Enskir,
2013). Fordldrar i tva av studierna skildrade olika utfall av anpassad omvérdnad (Robertson
Eden et al., 2023; Angstrom-Brinnstrom et al., 2010). Robertson Eden et al. (2023) skildrade
hur individanpassad omvardnad stérkte relationen mellan familj och vérdpersonal, medan

fordldrar i en annan studie framhivde att individanpassad omvardnad starkte deras trygghet
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(Angstrém-Brinnstrom et al., 2010). Forildrar menade ocks3 att vardpersonalens forméga att
anpassa fordldrarnas ansvar utefter deras kapacitet resulterade i att de kinde sig delaktiga i

storre utstrackning (Késtel & Enskér, 2012).

Vardpersonalens bemotande paverkade ocksé fordldrarnas syn pa familjecentrerad
omvardnad. Tillmdtesgdende och vilkomnande vardpersonal gav fordldrarna en kénsla av
trygghet, vilket sdgs som en mdjlighet (Mcharo et al., 2022; Ringnér er al., 2011). Detta
uppnaddes bland annat d& virdpersonal tillimpade ett positivt och glatt forhallningssétt
(Enskir et al., 2019; Ringnér et al., 2011), vilket fordldrar menade starkte deras hoppfullhet
(Conway et al., 2017). Foréldrar beskrev ocksa hur ett respektfullt bemdtande, till exempel
genom visad respekt for fordldrarnas asikter och virderingar (Enskér et al., 2019) eller kultur
och religion (Watt et al., 2011) upplevdes som stddjande (Bjork et al., 2009). Upplevelsen av
att kénna sig sedda och fa sin rost hord beskrev fordldrar som en mdjlighet (Mcharo et al.,
2023; Ringnér er al., 2011; Watt et al., 2011). Motsatsen till detta skildrades i en annan studie,
dér fordldrar upplevde att de varken kénde sig sedda eller horda (Bjork et al., 2009). I tva av
studierna uppgav fordldrar att de hade erfarenhet av respektlos bemoétande, vilket de beskrev
som ett hinder for familjecentrerad omvardnad (Watt et al., 2011; Ljungman et al., 2016). En

mdjlig orsak till detta menade fordldrar kunde vara stress (Ljungman et al., 2016).

Tillit och fortroende var en forutsittning for familjecentrerad omvérdnad samt skapandet av
en langvarig och vélfungerande vardrelation (Enskér et al., 2019). Fordldrar var tydliga med
att tillit och fortroende var ndgot som byggdes over tid (Baenziger et al., 2019). Foréldrar
skildrade hur en fortroendefull relation bland annat minskade deras belastning, vilket var
efterstravansvirt och en mdjlighet (Watt et al., 2011). I linje med detta beskrev fordldrar att en
fortroendefull virdrelation innebar att informationsbehovet tillgodosags, vilket i sin tur
resulterade i en kénsla av kontroll (Baenziger et al., 2019). [ samma artikel skildrade foréldrar
hur 1agt fortroende till vardpersonal resulterade i ett forebyggande beteende dér de pa egen
hand sokte efter kompletterande information, vilket de menade var ett hinder. Dessutom
beskrev fordldrar att avsaknad av fortroende resulterade i att de blev mer 6verbeskyddande
gentemot sitt barn (Baenziger et al., 2019). Foréldrar i en studie av Enskér et al. (2019)
beskrev ett annat perspektiv av tillit och fortroende. De uttryckte en 6nskan om att
vérdpersonal skulle tro och lita pd familjens forméga att hantera situationen och utfora

uppgifter.
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Ytterligare en mdjlighet for en vélfungerande vardrelation var kontinuitet med avseende pa
vardpersonal (Robertson Eden et al., 2023; Watt et al., 2011; Enskir et al., 2019; Angstrom-
Bréannstrom et al., 2010; Ringnér et al., 2011; Bjork et al., 2009). Fordldrar menade att det var
lattare och mer betryggande att fokusera pa ett farre antal personer i vardteamet (Enskar et al.,
2019; Angstrom-Brinnstrom et al., 2010). Trots detta skildrades att olika personer ofta var
involverad i omvérdnaden frén dag till dag, vilket foréldrar i studierna beskrev som ett hinder
dé det upplevdes som utmanande och stundtals obekvidmt (Robertson Eden et al., 2023; Bjork
et al., 2009). I studien av Bjork et al. (2009) framgick det att fordldrar inte ville tvingas
upprepa sig till olika personer varje dag. Denna aspekt belyste dven forédldrar 1 andra studier
(Ringnér et al., 2011; Watt et al., 2011). En anledning till att familjer tvingades interagera
med ny vardpersonal frin dag till dag ansag fordldrar var personalbrist, vilket de menade var

ett hinder for familjecentrerad omvardnad (Watt et al., 2011).

Kunskap

En gemensam kategori for tio artiklar var kunskap (Mcharo et al., 2022; Robertson Eden et
al., 2023; Baenziger et al., 2019; Watt et al., 2011; Kastel et al., 2011; Enskér et al., 2019;
Angstrom-Brinnstrom et al., 2010; Ringnér et al., 2011; Conway et al., 2017; Ljungman et
al., 2016; Késtel & Enskér, 2013; Holm et al., 2003). Under denna kategori framkom tva

underkategorier vilka bada behandlade olika aspekter av erfarenhet, kompetens och expertis.

Foréldrar beskrev att de under hela vardtiden vérdesatte vardpersonalens erfarenhet,
kompetens och expertis hogt och sag detta som en mojlighet for familjecentrerad omvardnad
(Mcharo et al., 2022; Robertson Eden et al., 2023; Baenziger et al., 2019; Enskér et al., 2019;
Angstrom-Brinnstrom et al., 2010; Ljungman et al., 2016). Forildrar betonade dven att
vérdpersonalens erfarenhet och kompetens var en grundldggande faktor géllande tillit och
fortroende (Baenziger et al., 2019). Foréldrar skildrade att vardpersonal med mer erfarenhet
pa ett béttre sitt interagerade med familjerna pd avdelningen (Mcharo et al., 2022). Fordldrar
ansdg att deras fortroende stdrktes nér omvardnaden utfordes pa ett effektivt och
tillfredstéllande sétt (Enskar et al., 2019; Robertson Eden et al., 2023). Fordldrar beskrev dven
att en mojlighet var att erfaren vardpersonal kunde forebygga eventuella problem, vilket
resulterade i1 6kad trygghet (Mcharo et al., 2022). Fordldrar beskrev att erfaren vardpersonal
pa ett tryggt sitt bade kunde fokusera pa barnet och fordldrarna, vilket bidrog till att hela
familjen kénde sig speciell och sedd (Enskir et al., 2019). Erfarenhet och expertis hos
vardpersonal bidrog till att varden upplevdes som professionell och kvalificerad, vilket i sin

tur resulterade i en positiv vardupplevelse for forildrarna (Ljungman et al., 2016; Angstrém-
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Bréannstrom et al., 2010). I fyra studier uttryckte fordldrar missndje nir vardpersonalens
erfarenhet, kompetens och expertis var bristande och uttryckte detta som hinder for
familjecentrerad omvardnad (Baenziger et al., 2019; Conway et al., 2017; Robertson Eden et
al., 2023; Watt et al., 2011). Bristande erfarenhet beskrevs resultera i medicinska misstag,
vilket sdgs som ett hinder (Baenziger et al., 2019; Conway et al., 2017; Ljungman et al.,
2016). Foraldrar beskrev dven att deras fortroende och tillit till vardpersonal skadades nir de
upplevdes som oprofessionella eller oerfarna vid barnets omvardnad (Robertson Eden et al.,
2023), vilket dven resulterade i att fordldrar blev mer vaksamma (Watt et al., 2011). Nér
vérden inte motsvarade familjens forvantningar och behov minskade deras hoppfullhet

(Conway et al., 2017).

Enligt forédldrar var det viktigt att fordldrarnas kunskap om det sjuka barnet tillvaratogs (Bjork
et al., 2009; Enskir et al., 2019; Angstrém-Brinnstrom et al., 2010; Holm et al., 2003).
Foréldrar upplevde att deras expertis nyttjades pé ett positivt sétt ndr vardpersonal sokte
specifik information om det sjuka barnet hos forédldrarna, vilket beskrevs som en mdjlighet
(Holm et al., 2003). Fordldrar beskrev dven att de i hogre utstrackning kdnde kontroll ver
situationen ndr vardpersonal erkdnde dem som experter, vilket de uppskattade och sag som en
mojlighet (Bjork et al., 2009). Foréldrarnas tidigare erfarenhet och kunskap i kombination
med erhéllen kunskap fran vérdtiden starkte deras roll som experter och gav dem en struktur i
det okiinda under vérdtiden, och sigs dirmed som en méjlighet (Angstrém-Brinnstrom et al.,
2010). Foraldrar vittnade dock om att vardpersonal inte nyttjade deras kunskap, vilket
upplevdes som ett hinder (Bjork et al., 2009; Enskir et al., 2019; Angstrdom-Brinnstrom et al.,
2010).

Utbildning om barnets sjukdom, behandling och medicinska ingrepp sdgs som en mojlighet
och var, enligt fordldrar, avgdrande for att kunna forstd och acceptera familjens nya
livssituation och dess paverkan pa det vardagliga livet (Enskar et al., 2019). Fordldrar beskrev
att de var 1 behov av hjilp fran virdpersonal, bdde med omvardnad och medicinskt stod, for
att utveckla sin kompetens (Bjork et al., 2003). Vidare beskrev majoriteten av fordldrarna i
samma studie att de upplevde att de fick den hjdlp de behdvde for att bredda sin kunskap och
dérmed lindra sin angest, vilket beskrevs som en mojlighet. Fordldrar menade att vardpersonal
upplevdes som hjdlpsamma och genuina nér de utbildade och forklarade situationen for

fordldrarna (Watt et al., 2011; Holm et al., 2003).
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Delaktighet

En likhet mellan flera studier var att ett vilfungerande samarbete mellan vardpersonal och
familj frimjade familjens delaktighet pa ett positivt sitt vilket beskrevs vara en mojlighet for
familjecentrerad omvardnad (Robertson Eden et al., 2023; Baenziger et al., 2019; Watt et al.,
2011; Angstrdm-Brinnstrom et al., 2010; Holm et al., 2003). Fér forildrar i studien av Holm
et al. (2003) var det viktigt att vardpersonal skapade ritt forutsittningar for att de skulle kunna
vara aktivt deltagande i omvardnaden. Att kiinna sig trygg med att vara delaktig gav fordldrar
en kénsla av kontroll (Mcharo et al., 2022; Kastel & Enskér, 2013). Vidare skildrade fordldrar
att vara delaktig pé egna villkor minskade &ngest och resulterade i ett 6kat vélbefinnande
vilket beskrevs som en mojlighet (Késtel & Enskér, 2013). Foréldrar beskrev ocksa att deras
kunskap och delaktighet dven var uppskattad av virdpersonalen, vilket fitt dem att kéinna sig
som en del av teamet (Baenziger et al., 2019; Watt et al., 2011; Holm et al., 2003).
Majoriteten av studierna skildrade att det var vdsentligt for fordldrar att involveras i
beslutsprocesser (Mcharo et al., 2022; Robertson Eden et al., 2023; Baenziger et al., 2019;
Watt et al., 2011; Angstrom-Brinnstrom et al., 2010; Kistel & Enskir, 2013; Holm et al.,
2003). I tva studier beskrev fordldrar ocksé att vardpersonalens forméga att involvera barnet
vérderades hogt (Baenziger et al., 2019; Enskér et al., 2019). I en studie uppgav samtliga
fordldrar att de ville vara delaktiga i omvardnaden (Watt et al., 2011). Vissa av fordldrarna
ville dock endast f6lja vardpersonalens instruktioner medan andra ville vara delaktiga i
omvardnaden fullt ut. For forédldrar i en annan studie var det viktigt att de inte blev tagna for
givet och sedda som en resurs (Késtel & Enskér, 2013). Foréldrar skildrade att vardpersonal
ibland hade stéllt for hoga krav pa deras delaktighet i omvéardnaden, vilket istdllet bidragit till
en negativ vardupplevelse. Detta beskrev fordldrar som ett hinder for familjecentrerad
omvardnad (Késtel & Enskér, 2013). Forédldrar hade upplevt att deras beslut inte respekterats,
vilket ocksé beskrevs som ett hinder (Watt et al., 2011).

En annan aspekt av delaktighet skildrades av en studie dir fordldrar erkéinde att de dels
begransade vardpersonal utefter hur vl de interagerade med deras barn, dels att deras
personliga preferenser gillande vardpersonalens arbetslivserfarenhet hindrade vardpersonal
fran att utfora sitt arbete (Holm et al., 2003). Fordldrar i en annan studie uppgav att personliga
preferenser och forutfattade meningar med avseende pa vardpersonalens kunskapsnivé hade

varit hinder for implementering av familjecentrerad omvardnad (Robertson Eden et al., 2023).

Ett flertal studier skildrade hur foréldrar upplevt att kunskapsbarridrer, i form av medicinska

termer, hindrat dem frén att vara delaktiga i omvardnaden samt vara en del av
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beslutsprocessen (Baenziger et al., 2019; Watt et al., 2011; Késtel et al., 2011; Késtel &
Enskér, 2013; Holm et al.2003). En orsak, menade forildrar, var att vardpersonal var bekanta
med medicinska termer medan familjerna upplevde detta som forvirrande och obegripligt.
Detta var extra svart for fordldrar som inte behédrskade spraket (Watt et al., 2011). Foréldrar i
en studie skildrade att deras begransade forstielse for medicinska termer gjorde det svért att

forespréka sina barn och det beskrevs dirmed som ett hinder (Holm et al., 2003).

Information

Foréldrar beskrev att vardpersonalens forméga att forklara information pa ett tydligt och
begripligt sétt, samt mota deras kénslor pa ett lampligt sétt, var avgdrande for en god
kommunikationsformaga. Enligt fordldrarna bidrog detta till en positiv vardupplevelse och
sags som en mojlighet (Robertson Eden et al., 2023). Ett aterkommande hinder for
familjecentrerad omvéardnad var dock bristande information (Baenziger et al., 2019; Watt et
al., 2011; Enskér et al., 2019; Ringnér et al., 2011). Fordldrar beskrev att informationen
stundtals bade hade varit felaktig och motségande (Watt et al., 2011; Ringnér et al., 2011).
Foréldrar skildrade ocksa att otillricklig information fick dem att kénna sig som en
ovilkommen gist pa avdelningen, vilket beskrevs som ett hinder for familjecentrerad
omvardnad (Ringnér et al., 2011). Vidare beskrev fordldrar att bristande information fran
vérdpersonal tvingade dem till att bilda sig en egen uppfattning om situationen. Detta genom
att anvdnda internet som en informationskélla alternativt tjata till sig information, vilket d&ven
det sdgs som ett hinder (Ringnér et al., 2011). I en studie uppgav forédldrar ocksa att stress ofta
orsakade missforstand, vilket sags som ett hinder (Késtel et al., 2011). Tva andra studier
beskrev att stressad vardpersonal kommunicerade sdmre, vilket pdverkade familjernas

vérdupplevelse negativt (Kéastel & Enskir, 2013; Bjork et al., 2009).

Vardpersonalens forméga att anpassa information efter omstindigheter och familjens behov
vérderades hogt av fordldrar och var ytterligare en mojlighet som beskrevs (Késtel et al.,
2011; Ringnér et al., 2011; Conway et al., 2017). Dessutom skildrade fordldrarna vikten av att
tilldelades information vid rétt tidpunkt och pa ritt sitt (Enskér et al., 2019; Ringnér et al.,
2011). Ett tydligt exempel var nér information tilldelades bade skriftligt och muntligt i en lugn
miljo (Ringnér et al., 2011). Fordldrar beskrev dven att det var uppskattat med bade allmén
information om sjukdomen och specifik information relaterat till barnet (Holm et al., 2003).
Foréldrar beskrev att de helst mottog information fran virdpersonal som de litade p4 (Mcharo
et al., 2022). Liknande resonemang forde fordldrar i en annan studie, dir kontinuerlig

information frn en kontaktsjukskoterska vardesattes hogt och beskrevs som en moéjlighet
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(Ringnér et al., 2011). Foréldrar hade erfarenhet av att information givits succesivt och
upprepats regelbundet vid flera tillfallen, vilket uppskattades (Enskér et al., 2019; Ringnér et
al., 2011). Att vara vélinformerad uppgav fordldrar var betryggande, tillfredstéllande och ségs
som en mojlighet (Baenziger et al., 2019; Enskir et al., 2019; Késtel & Enskér, 2013; Holm et
al., 2003; Angstrom-Briinnstrom et al., 2010; Ringnér et al., 2011). Manga forildrar uttryckte
en stark onskan att ta del av all tillgdnglig information omgéende (Watt et al., 2011; Kaéstel et
al., 2011; Ringnér et al., 2011; Holm et al., 2003). Vidare menade fordldrar att det var viktigt
att ges tillrackligt med tid for att bearbeta informationen (Ringnér et al., 2011). Fordldrar
uppgav dock att tiden for att bearbeta informationen ofta inte var tillricklig, vilket ansags vara
ett hinder (Watt et al., 2011; Kaéstel et al., 2011; Holm et al., 2003). Flera fordldrar uppgav
ocksa att for mycket information upplevdes som stressande och resulterade i en kénsla av
forlorad kontroll, vilket de menade var ett hinder (Enskir et al., 2019). Ett annat hinder som
vissa foréldrar beskrev var sprakbarridrer. Fordldrar som inte behérskade spraket menade att
informationen varit otillracklig och motségande, medan de fordldrar som behdrskade spriket
upplevde att informationen varit tillrdcklig (Watt et al., 2011). Forédldrar uppgav att varierande
satt att formedla information bland olika yrkesgrupper hade lett till osdkerhet och forvirring
(Kastel & Enskar, 2013). Fordldrar som var ovana vid sjukhusmiljon och ddrmed inte var
bekant med vardpersonalens olika roller upplevde ocksa forvirring och osdkerhet kring vem

de skulle vinda sig till for information, vilket upplevdes som ett hinder (Watt et al., 2011).

DISKUSSION

Syftet med denna litteraturdversikt var att beskriva hur forildrar till barn med cancer upplever
mdjligheter och hinder i den familjecentrerad omvardnaden vid ldngvarig sjukhusvistelse.
Fyra kategorier framkom i resultatanalysen; relationer, kunskap, delaktighet och information.
En god vérdrelation, erfaren och kompetent virdpersonal, fraimjad delaktighet och tillgodosett
informationsbehov var de mest vésentliga komponenterna i den familjecentrerade
omvardnaden. En fortroendefull relation mellan familj och vardpersonal underléttade hela
familjens tid pa sjukhuset. I nedanstadende text diskuteras mdjligheter och hinder av valda

delar i resultatet under respektive kategori.

Resultatdiskussion

Relation
Relation var en gemensam ndmnare som belystes av fordldrar i samtliga artiklar, dé i

synnerhet den personliga relationen. Resultatet visade att en personlig relation utdver den
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professionella relationen sags som en mdjlighet for familjecentrerad omvérdnad av foréldrar.
Vardpersonalens fysiska och psykiska nirvaro sig fordldrar som en mojlighet for att skapa en
ndrmare vardrelation. Detta mdjliggjordes genom att vardpersonal spenderade tid med
familjen och visade sitt engagemang, nagot som ocksé stirkte fordldrarnas fortroende. En
personlig relation upplevdes dessutom som stddjande, bade fysiskt, psykiskt och praktiskt.
Detta dr samstdmmigt med tidigare forskning, som menar att en god vérdrelation ligger till
grund for familjecentrerad omvardnad (Mikkelsen & Frederiksen, 2011; Nystrom, 2019).
Vidare beskriver Mikkelsen och Frederiksen (2011) att etablerandet av en vardrelation kriaver
tillit och fortroende. Ett hinder for familjecentrerad omvérdnad som ocksd framkom var
otillgidnglig och frdnvarande vardpersonal, vilket i sin tur paverkade fordldrarnas fortroende
negativt. Aven personalbrist och stressad vardpersonal skildrades av forildrar som hinder for
familjecentrerad omvardnad, vilket dr 6verensstimmande med hur sjukskoterskor ser pa
samma situation (MacKay & Gregory, 2011). Tillit och fortroende utgdér grunden f6r en god
vérdrelation mellan patient och vardpersonal. P4 en barnavdelning inkluderar denna relation
dven en tredje part — fordldrarna. Som vardpersonal ér det darfor viktigt att se till att hela

familjen involveras i omvérdnad och beslut.

Kunskap

Resultatet visade att en fortroendefull vardrelation till stor del baserades pa véardpersonalens
erfarenhet, kompetens och expertis. En mojlighet for familjecentrerad omvérdnad var att
vérdpersonal tillvaratog fordldrarnas kunskap om sitt barn. Detta gér i linje med vald teoretisk
referensram for foreliggande litteraturdversikt, dir forskning skildrar att fordldrar ska ses som
experter pa barnets behov och féormégor (King et al., 2004; Ogle et al., 2006; MacKay &
Gregory, 2011). For att kunna forstd och acceptera den nya livssituationen samt vara delaktiga
i omvérdnaden var fordldrar i behov av utbildning, detta uttrycks dven av sjukskoterskor
(MacKay & Gregory, 2011). Bristande erfarenhet sdgs resultera i medicinska misstag vilket i
sin tur resulterade i att fordldrarnas fortroende for virdpersonal minskade. Detta dr
samstdmmigt med vad sjukskdterskor anser vara ett hinder for tillimpning av familjecentrerad
omvardnad (MacKay & Gregory, 2011). Resultatet frdn denna litteraturdversikt stirker det
faktum att virdpersonalens erfarenhet, kompetens och expertis ar betydande for fordldrarnas
trygghet. P4 samma sétt bor fordldrarnas erfarenhet, kompetens och expertis dven utgora en

trygghet for vardpersonalen.
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Delaktighet

Gemensamt for samtliga artiklar var att fordldrar ville vara delaktiga. For att 6ka fordldrarnas
vélbefinnande ansags det viktigt att vardpersonal gav dem mojlighet att vara delaktiga i
omvardnad och ta beslut pa egna villkor. Tidigare forskning belyser, likt resultatet for denna
litteraturdversikt, att fordldrars delaktighet och nirvaro &r viktigt for barnets trygghet och
vélbefinnande och ar dirfor nagot som sjukskdterskan ska stodja (King et al., 2004; Ogle,
2006; Bjork, 2015). Resultatet skildrade dock att vardpersonal ibland hade stéllt for hoga krav
pa fordldrarnas delaktighet, alternativt tagit foréldrarnas delaktighet for givet, vilket skiljer sig
fran vald teoretisk referensram som beskriver att varden bor anpassas utefter familjens
mojligheter och behov (Ogle, 2006). Resultatet visade att fordldrarnas vilja att vara delaktiga
skilde sig at. Darfor dr det viktigt att som vardpersonal ta hdnsyn till fordldrarnas 6nskan och
anpassa varden utefter familjens unika situation och behov, det vill sdga tillimpa

familjecentrerad omvérdnad.

Information

Resultatet skildrade att vardpersonal anpassade informationen efter omstandigheter och
familjens behov, for att sedan upprepa informationen vid flera tillféllen. Detta sdgs som en
mojlighet som framjade den familjecentrerade omvardnaden. En liknande uppfattning skildras
i tidigare forskning, dér forfattarna menar att vélinformerade fordldrar upplever vélbefinnande
1 hogre utstrackning (Crespo et al., 2016; Dix et al., 2009). Foreliggande resultat beskrev dven
stress som ett hinder for familjecentrerad omvardnad, eftersom det bdde orsakade
missforstand och simre kommunikation. I linje med detta beskriver sjukskdterskor i tidigare
forskning att de inte har tid att tillfredsstélla fordldrarnas behov av information pd grund av
hog arbetsbelastning (MacKay & Gregory, 2011). Det mest forekommande behovet som
foréldrar till cancersjuka barn uttrycker ar behovet av information. Information kan 4 ena
sidan ge fordldrar mojlighet att hantera en ny livssituation och & andra sidan upplevas vara ett

hinder.

Klinisk relevans

Dagens anstrangda vardmiljo priglas av tids-, resurs- och personalbrist vilket resulterar i
otillgidnglig och frdnvarande vardpersonal, medicinska misstag och missforstand till f6ljd av
bristande kommunikation. En anstrdngd vardmiljé medfor dessutom att vardpersonal stéller
allt for hoga krav pé fordldrarnas delaktighet. Varje &r diagnostiseras, i Sverige, ca 350 barn 1

cancer, darfor dr dessa kvalitativa studier betydelsefulla for att forsta vilka aspekter i
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vérdandet som foréldrar till cancersjuka barn vérdeséatter hogt, for att dirmed kunna 6ka

vérdpersonalens forstdelse for familjens behov under langa sjukhusvistelser.

Metoddiskussion

Syftet med denna litteraturdversikt var att beskriva hur forildrar till barn med cancer upplever
mdjligheter och hinder i den familjecentrerade omvardnaden vid l&ngvarig sjukhusvistelse.
For att besvara syftet anvéndes forskning med kvalitativ ansats som svarade mot valda
inklusions- och exklusionskriterier. Enligt Forsberg och Wengstrom (2016) avser kvalitativ
forskning att studera upplevelser och erfarenheter, ett sa kallat fenomen. Saledes bedomdes
vald studiedesign kunna besvara syftet med denna litteraturoversikt. For att strukturera

arbetsprocessen anviandes Polit och Becks (2016) niostegsmodell.

Valda artiklar for denna litteraturdversikt antrdffades genom sokningar i PubMed respektive
CINAHL. Dessa databaser innehaller artiklar inom medicin, farmaci och hélsa vilket anségs
vara relevant for denna studie (Polit & Beck, 2016). Genom att soka efter artiklar i tva olika
databaser kunde sdkningen breddas, vilket kan anses vara en styrka. Relevanta sokord
identifierades via &mnesordlistan Medical Subject Headings [MeSH] och CINAHL subject
headings [SH]. Fordldrars upplevelser av familjecentrerad omvérdnad var ett relativt
outforskat omréde, vilket forsvarade sokningen efter relevanta orginalartiklar. Darfor kravdes
flera olika sokningar for att hitta relevanta artiklar som svarade pé syftet for denna
litteraturdversikt. Fran tva artiklars referenslistor framkom ytterligare tre artiklar som
inkluderades. Artiklarna som inkluderades i foreliggande litteraturoversikt skulle vara
publicerade mellan &ren 2008-2023. En av valda artiklar fran referenslistorna &r publicerad &r
2003, vilket inte motsvarar inklusionskriterierna. Artikeln fick trots detta inkluderas i denna
litteraturdversikt eftersom den ansags besvara syftet pa ett betydande sitt. Eftersom denna
litteraturdversikt syftade till att skildra upplevelser och erfarenheter ansags dldre forskning
inom detta omrdde fortfarande vara aktuell. Att ha ett tidsspann pa 20 ar kan dock ses som en
svaghet dé icke-tidsenliga artiklar kan ha inkluderats. Artiklar som inte fanns fritt tillgédngliga
via Uppsala universitetsbiblioteks elektroniska prenumerationer exkluderades, vilket kan ha
begrinsat resultatet da relevanta artiklar potentiellt kan ha uteslutits frén foreliggande resultat.
Valda artiklar skulle vara publicerade pa engelska. Pa grund av att artiklarna inte dr skrivna pé
véart modersmal finns det risk for att delar av artiklarnas innehall kan ha misstolkats. For att

minska risken for feltolkning i Gversdttningen anvéndes ett svensk-engelskt lexikon.
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Samtliga 13 artiklar kvalitetsgranskades enligt SBU beddmningsmall for kvalitativ metodik.
Darefter tolkades studiernas resultat med hjélp av SBU végledning for granskning av studier
med kvalitativ metod. Enligt Polit och Beck (2016) bidrar kvalitetsgranskning till att
tillforlitligheten for denna litteraturdversikt 6kar. Samtliga 13 artiklar var etiskt korrekt gjorda
utifran de fyra forskningsetiska principerna; informationskravet, samtyckeskravet,

konfidentialitetskravet och nyttjandekravet, vilket var ett inklusionskriterie.

En del studier tillimpade gruppintervjuer som datainsamlingsmetod, vilket kan ha paverkat
deltagarna bdde i positiv och negativ riktning. En férdel med gruppintervjuer ér att
informationsrikedom kan fangas upp. En nackdel kan tdnkas vara att tinkas vara att alla
engagemanget bland gruppens deltagare dr varierande, vilket kan leda till ett potentiellt
snedvridet resultat. Oberoende datainsamlingsmetod beddmdes detta inte paverka dessa
studiers kvalitet som helhet. Vissa studier var retrospektiva, vilket kan innebéra att deltagarna
endast var fordldrar med mycket positiva eller negativa upplevelser. Dessa studier bedomdes

dérfor ha mattlig risk for metodologiska brister.

Under analysprocessen identifierades meningsbérande enheter med hjilp av
overstrykningspenna, for att sedan sammanstillas i en tabell (Popenoe et al., 2021). Dérefter
kondenserades och kodades de meningsbédrande enheterna. Det fardigstdllda analysmaterialet
grupperades sedan i underkategorier foljt av dvergripande kategorier (Popenoe et al., 2021).
Analysprocessen genomfordes tillsammans, vilket enligt Popenoe et al. (2021) dkar
tillforlitligheten. Eftersom allt material har analyserats och diskuterats tillsammans har egna
tolkningar och forutfattade meningar hanterats pa ett acceptabelt sétt (Popenoe et al., 2021).
Ett exempel av resultatanalysprocessen finns presenterad, vilket okar giltigheten for denna

litteraturoversikt (Forsberg & Wengstrom, 2016).

Deltagande fordldrar hade erfarenhet fran vardenheter i olika ldnder. Ddarmed kan resultatet
for denna litteraturdversikt anses representera ett globalt perspektiv. Av totalt 13 valda
artiklar, baseras sju av dessa pa vardenheter 1 Sverige. Foljaktligen kan resultatet for denna

litteraturoversikt 1 viss mén anses vara overforbart till vardenheter i Sverige.

Slutsats

Resultatet visade att en god vardrelation, erfaren och kompetent vardpersonal, frimjad
delaktighet och tillgodosett behov av information var de mest vésentliga komponenterna i den

familjecentrerade omvérdnaden. En fortroendefull relation mellan familj och vardpersonal
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underldttade hela familjens tid pa sjukhuset. Detta stéller krav pé vardpersonalens nirvaro,
engagemang och kompetens. Som vardpersonal var det viktigt att vara medveten om att
fordldrarnas preferenser angdende delaktighet kunde vara varierande och séledes att
fordldrarnas delaktighet i omvarden inte skulle betraktas synonymt med en aktiv deltagande
roll. Tillgodosett informationsbehov forbéttrade fordldrarnas forméga att hantera och bearbeta
situationen. Daremot kunde behovet av information vara varierande och vardpersonal méste

darfor arbeta familjecentrerat och anpassa informationen efter familjens behov och situation.
Sjalvstindighetsdeklaration

Klara Strombeck och Saga Kjellin har i lika stor omfattning bidragit till alla delar i detta

examensarbete.
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Bilaga 1. Resultat av kvalitets- och resultatanalys av artiklar

Forfattare, | Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Risk for
ar, land medotologisk brist
Mcharo et al, | Exploring Syftet med Kvalitativ studie | Tio fordldrar, Studiens resultat skildrar | Obetydliga eller
(2022), nursing studien var att baserad pa atta mammor att sjukskdterskors mindre.
Kanada. presence as | undersoka hur individuella och tvé pappor, | nirvaro i samband med
experienced | foréldrar till barn | semi- till barn med omvardnad var
by parents med cancer strukturerade pagaende avgorande for att skapa
in pediatric | beskriver och intervjuer. Data | cancerbehandlin | en god relation fordldrar
oncology. upplever sjuk- samlades in gpaen och sjukskoterskor
skoterskors under en barnonkologisk | sinsemellan.
nérvaro i ettdrsperiod. avdelning.
samband med Giorgi’s
omvardnad. deskriptiva
fenomenologisk
a analys.
Robertson Medical Studiens syfte var | Retrospektiv 30 foréldrar, 27 | Studiens resultat Mittliga.
Eden et al, experts and | att undersdka hur | studie med mammor och tre | beskriver hur foréldrar
(2023), trusted foréldrar till barn | kvalitativ design | pappor, vars till cancersjuka barn
USA. confidants: | med cancer baserad pa cancersjuka barn | upplever relationen till
parent upplever enkdéter, avlidit pa grund | barnets vardteam.
perceptions | relationer till svarsalternativ av Studiens olika teman
of the barnets vardteam, | respektive skala, | framskridande lyfter fram vilka
clinician- samt hur dessa samt cancer eller relationsmonster,
parent relationer individuella cancerrelaterade | fordldrar och
relationship | péverkar semi- komplikationer. | vardpersonal
in fordldrarnas sitt strukturerade sinsemellan, som kan
childhood att hantera intervjuer. fraimja respektive hindra
cancer. barnets Tematisk analys. effektivt samarbete.
sjukdomsforlopp
och dod.
Baenziger et | Understandi | Syftet med Retrospektiv 58 foréldrar, 52 | Vardpersonalens Mittliga.
al, (2019), ng parents’ | studien var att studie, vilken 4r | mammor och tillgénglighet, expertis
Australien. communica | undersdka hur en del av en sex pappor, vars | och engagemang var
tion foraldrar till barn | interventions- barn avslutat en | aspekter i vardandet som
experiences | med cancer studie, baserad framgéngsrik fordldrarna ansag bidra
in upplever pa individuella cancer- till en positiv
childhood cancervard pa telefonintervjuer | behandling. vardupplevelse. Fordldrar
cancer: a sjukhus. med hjélp av en i studien uttryckte att
qualitative skala (PAIS, avsaknad av emotionellt
exploration psychosocial stod och specifik
and model adjustment to vigledning samt
for future illness scale). konkreta medicinska
research. Grundad teori. misstag bidrog till en mer
negativ vardupplevelse.
Watt et al, Family- Syftet var att Kvalitativ studie | 66 fordldrar, 37 | Forédldrarnas erfarenheter | Méttliga.
(2011), centred beskriva hur baserad pa mammor och 29 | aterspeglade till stor del
Kanada. care: a kinesiska och individuella pappor, till barn | manga viktiga delar av
qualitative | sydasiatiska semi- med pégdende familjecentrerad
study of invandrar- strukturerade cancer- omvaérdnad. Forildrar i
Chinese and | fordldrar intervjuer. behandling studien utryckte dock
South Asian | upplever familje- | Grundad teori. sedan 6 manader | avsaknad av tillricklig
immigrant | centrerad tillbaka. delaktighet i barnets
parents’ omvardnad pa en omvardnad samt
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experiences | barn-onkologisk kritik mot samordning
of care in avdelning i yrkesgrupperna
paediatric Kanada. sinsemellan. Aven
oncology. konkreta medicinska
misstag menade forédldrar
i studien var hinder for
familjecentrarad
omvardnad.
Kistel et al, | Parents’ Syftet var att Longitudinell Atta familjer dér | De forildrar som ansag Obetydliga eller
(2011), views on beskriva hur studie baserad ett barn i att deras behov av mindre.
Sweden. information | familjer upplever | pa individuella familjen information tillgodosags
in ett barns semi- drabbats av kunde pa ett bittre sitt
childhood cancerbehandling | strukturerade cancer. hantera barnets
cancer care. | med avseende pd | intervjuer vid sjukdomssituation.
information. fem olika Studiens resultat skildrar
tillféllen under dock att foréldrars
det forsta aret instéllning till behov av
efter diagnos. information varierade.
Innehallsanalys.
Enskér et al, | Experiences | Syftet var att Del av en 25 nyligen Foridldrar i studien Obetydliga eller
(2019), of Young beskriva hur unga | longitudinell diagnostiserade | beskrev bade likheter och | mindre.
Sweden. Children barn med cancer | studie. Baserad | barn samt deras | skillnader sett till
With samt deras pa individuella foréldrar. sjukskoterskors forméga
Cancer and | foréldrar semi- att tillimpa god
Their upplever sjuk- strukturerade omvardnad dver en
Parents skoterskors intervjuer vid tredrsperiod.
With omvardnad under | fyra tillfdllen Sjukskéterskors formaga
Nurses’ olika vérdfaser. under en tre- att inge hopp och skapa
Caring arsperiod, fran en fortroendefull relation,
Practices diagnos till samt delge kunskap och
During the uppfoljning. information var aspekter
Cancer Innehéllsanalys. i omvéardnaden som
Trajectory. foréldrar i studien
virdesatte hogt. Likasa
sjukskoterskors
erfarenhet, expertis,
engagemang.
Angstrom- Parents’ Syftet var att Kvalitativ studie | Nio foréldrar, Resultatet av studien Obetydliga eller
Brannstrom | Experiences | beskriva vad baserad pa semi- | &tta mammor pavisade att fordldrarna mindre.
etal, (2010), | of What foréldrar till strukturerade och en pappa, upplevde storre trygghet
Sweden. Comforts cancersjuka barn | intervjuer. Data | till barn med av att fa vara néra sitt
Them upplever som samlades in pagaende cancersjuka barn pa
When Their | betryggande under en langre | cancer- avdelningen. Foréldrar
Child is under sjukdoms- | tid. behandling. uppskattade dven att vara
Suffering forloppet. Innehéllsanalys. delaktiga i omvérdnaden,
From att kinna sig hemma pa
Cancer. avdelningen. Likasa
sjukskoterskors
erfarenhet, expertis,
engagemang.
Ringnér et Parental Syftet var att Kvalitativ 14 foréldrar, Studiens resultat skildrar | Méttliga.
al, (2011), Experiences | beskriva studie, vilken dr | fyra pappor och | vikten av information
Sweden. of foréldrars en del av en tio mammor, under pagéende
Information | upplevelser av att | storre studie, deltog i grupp- cancerbehandling.
Within inforskaffa och baserad pa bade | intervjuerna och | Studiens resultat skildrar
anvéinda gruppintervjuer | fyra forédldrar dels positiva upplevelser
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Pediatric information for och individuella | deltogide dé foréldrar fatt sina
Oncology. att erhalla intervjuer. Data | individuella behov av information
kompetens om samlades in intervjuerna. tillgodosedda, dels
sitt barns cancer- | under étta negativa upplevelser dir
sjukdom. ménader. foréldrar ansag att det
Innehéllsanalys. funnits brister angéende
detta.
Conway et Parents’ Syftet var att Kvalitativ studie | 50 fordldrar, 48 | Fordldrar i studien Obetydliga eller
al, (2017), Experience | undersoka hur baserad pa tva mammor och tvd | skildrar vikten av att mindre.
USA. of Hope foréldrar till barn | intervjutillfdllen. | pappor, till barn | vardpersonal ingav hopp
When Their | med cancer Vid des forsta med pégdende under hela
Child Has upplever intervjutillfillet | cancer- sjukdomsforloppet.
Cancer: hoppfullhet, samt | samlades behandling. Aspekter som
Perceived hur demografisk information, delaktighet
Meaning sjukskoterskor information in. och empati fran
and the och annan Direfter vardpersonal bidrog till
Influence of | vérdpersonal kan | genomfordes okad hoppfullhet.
Health Care | paverka semistrukturerad
Professiona | fordldrars e individuella
Is. hoppfullhet. intervjuer.
Innehallsanalys.
Ljungman et | Impressions | Syftet med Retrospektiv 168 fordldrar, 88 | Resultatet av denna Mittliga.
al, (2016), That Last: studien var att studie, vilken &r | mammor och 80 | studie pavisar att det
Sweden. Particularly | beskriva en del av en pappor, vars finns ett brett urval av
Negative foréldrars storre studie, barn avslutat en | negativa sévél som
and Positive | positiva och baserad pa semi- | framgangsrik positiva erfarenheter
Experiences | negativa strukturerade cancerbehandlin | involverade i varden av
Reported by | upplevelser av telefon- g eller avlidit cancercancersjuka barn.
Parents omvardnad av sitt | intervjuer. Data | fem ar tidigare. | Forédldrar i studien
Five Years | cancersjuka barn. | samlades in uttryckte att avsaknad av
after the under en period emotionellt och
End of a pa 18 manader. psykosocialt stod samt
Child’s Innehéllsanalys. konkreta medicinska
Successful misstag bidrog till en mer
Cancer negativ vardupplevelse.
Treatment
or Death.
Kistel & Family Syftet var att Longitudinell Atta familjer dér | Resultat av denna studie | Obetydliga eller
Enskar, participatio | beskriva hur studie baserad ett barn i visar att familjerna utgér | mindre.
(2013), nin familjer upplever | pa individuella familjen en central del inom
Sweden. childhood ett barns semi- drabbats av barnonkologin. Vidare
cancer care. | cancerbehandling | strukturerade cancer. tyder resultatet pa att alla
med avseende pa | intervjuer vid de olika uppgifter och
deltagande. fem olika ataganden for familjerna
tillféllen under ibland innebdr en alltfor
det forsta aret tung borda. Samt att det
efter diagnos. ar angeldget att klargora
Innehéllsanalys. vem som har det formella
ansvaret for de
medicinska konsekvenser
som kan uppsta i
samband med delegerat
ansvar.
Bjork et al, An Syftet var att Kvalitativ 18 foréldrar, Resultatet av denna Obetydliga eller
(2009), Everyday belysa familjers studie, vilken dr | fyra patienter studie visar att samtliga mindre.
Sweden. Struggle- upplevelser under | en del av en personer i en drabbad
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Swedish ett barns longitudinell och fyra syskon | familj paverkas av
Families' cancerbehandling | studie, baserad deltog i studien. | cancerbehandling och
Lived pa individuella familjerna &r dérmed i
Experiences semi- behov av information,
During a strukturerade stod, fungerande
Child's intervjuer. kommunikation, empati
Cancer Fenomenologisk och att bli sedda som
Treatment. hermeneutisk experter pa deras barn
analys. fran vardpersonalen.
Holm et al, Parental Syftet var att Retrospektiv 45 fordldrar vars | Resultatet av denna Mittliga.
(2003), Involvemen | beskriva hur studie baserad barn avslutat en | studie visar att
USA. t and foréldrar till barn | pa semi- framgéngsrik fordldrarna betonade sina
Family- med cancer strukturerade cancerbehandlin | roller som deras barns
Centered upplever gruppintervjuer. | g minst ett ar foresprakare under
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