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SAMMANFATTNING

Att bli inlagd pa sjukhus ar for de flesta barn en ny upplevelse. For barnet kan sjukhusmiljon
orsaka smartsamma upplevelser som kan vara mycket svara. Innan barnet har fatt ett fullt
utvecklat sprak att kommunicera med anvander de leken som kommunikationssatt. Barn
anvander information som ett intellektuellt stod for att hjdlpa sig sjélva att klara av
cancersjukdomen. Att undersdka betydelsen av bemdtande och information till barn, i olika
utvecklingsstadier vid cancersjukdom, samt deras foraldrar och syskon var syftet med studien.
En litteraturstudie har gjorts. Vi har bearbetat resultatet genom en innehallsanalys. Nar barnen
hade kunskaper om deras cancersjukdom och dess behandling blev det lattare for dem att klara
av situationen. Det visade sig darmed att information till barnen var betydelsefull. Det var ocksa
av betydelse for barnen att bli bemdtta som speciella istéllet for att bli bemdtta som normala.

Nyckelord: barn, cancer, bemdtande, information, syskon, foraldrar, lek och kommunikation.
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ABSTRACT

To be in hospital are for most children a new experience. For the child the hospital environment
can cause painful experiences that can be very difficult to handle. Before the child has got a
completely advanced language to communicate with, they use the game to communication.
Children use information like an intellectual support to help themselves to cope the cancer
disease. The purpose of the study was to investigate the meaning of encountering and
information to children, in different stage of development with a cancer disease, their parents
and siblings. A literature review has been done. We have developed the materials through a
content analysis. When the children had knowledge about their cancer disease and it’s
treatment, it was easier to cope the situation. It’s seemed that supplying information to the
children where significant. The meaning for the children where also to be encountered as
special instead of be encountered as normal.

Keywords: children, cancer, encountering, information, siblings, parents, playing and
communication.
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Varje ar insjuknar i Sverige omkring 300 barn och ungdomar i nagon cancersjukdom.
Incidensen har varit oférandrad sedan 1958 da cancerregistret grundades. Det har spekulerats i
om miljofaktorer &r orsaken till cancer hos barn, men det faktum att incidensen varit oférandrad
talar mot detta. Vid vissa former av cancer spelar genetiska faktorer en stor roll (Enskar &
E:son Mansson, 2000).

Under de senaste decennierna har behandlingsmojligheterna for maligna sjukdomar hos barn
kraftigt forbattras. Ingen av tumdrsjukdomarna anses langre som obotlig. Enligt Elander &
Sandberg (1994) ar behandlingen darfor inte langre bara uppehallande utan syftar till att ge ett
permanent tillfrisknande.

Utvecklingen inom diagnostik och behandling gar standigt framat, och idag raknar man med att
omkring 75 % av alla barn med cancer blir botade (Enskér & E:son Mansson, 2000).

Nar forfattarna till foreliggande arbete skriver om barn sa menar vi aldersgruppen fran 0-18 ar.
Vi har valt att skriva om barn med cancer for att vi tycker att cancer skiljer sig fran andra
sjukdomar som kan drabba barn. Ordet cancer har i dagligt tal en sadan negativ klang och som
vi tagit upp ovan ar det 75 % som blir botade idag men det &r fortfarande 25 % som inte kan
botas. Vi tycker da att alla dessa barn, foraldrar och syskon ska fa ett bra bemdtande och
lattforstaelig information. Vi vill genom denna studie undersoka om barn, foraldrar och syskon
kanner sig bra bemotta och om de har fatt informationen belyst pa ett bra sétt.

BAKGRUND

Barns integritet och sjalvbestammande

Begreppen integritet och autonomi blandas ofta ihop. Integritet kommer fran det latinska ordet
“integer”, som betyder hel, orérd. Autonomi kommer fran det grekiska ordet “autonomia”, som
betyder sjalvbestimmande, oberoende. Integritet har man fran det att man &r nyfodd och
integritet kan definitionsmassigt inte finnas i olika grader, medan autonomi finns hos ménniskor
i olika grader, beroende pa den intellektuella utvecklingen, erfarenheter och kanslomassiga
funktioner. Aven det lilla barnet har sdledes integritet som ska respekteras och en begynnande
autonomi som man bor ta hansyn till i vissa fall. Krankningar av barnets integritet sker t.ex. i de
fall man tvingar barnet till provtagningar och behandlingar genom fasthallning. | dessa fall

bryter man ocksa mot barnets sjalvbestammande, detta kan i vissa fall forsvaras med att barnets



intellektuella utveckling inte medger insikt i behandlingens betydelse menar Elander &
Sandberg (1994). Barns integritet kan ocksa krankas genom att man inte tar hansyn till deras
asikter och ideal. I manga fall kan krankning av barns integritet och autonomi undvikas. Man
kan exempelvis fraga sig om man skulle behandla en vuxen pa motsvarande satt. Samma
respekt som man visar en vuxen ska man visa barnet. Det enda som skiljer behandlingen av
barn fran vuxna i detta avseende &r barnets bristande insikt i sin sjukdom och dess behandling.
Fore 7-arsaldern anser man inte att barn har denna insikt, men man bor anda informera barnet
adekvat. Man kan ocksa forsoka inhamta barnets medgivande vid sidan om foraldrarnas
tillstand. Mellan 7-14 ars alder utvecklas barnens forstaelse om sjukdom och dess behandling,
och vid cirka 14 ars alder har de i regel lika god formaga till forstaelse som vuxna. Variationer
forekommer naturligtvis beroende pé barnets mognad och intellektuella utveckling. Aven smé
barn bor ha ratt att bestdmma om vissa saker som ror den dagliga varden. Barn har ofta storre
kompetens d&n man tror och kan ibland battre &n vuxna beddma om de t.ex. bor ligga till sdngs
eller vara uppe. | regel ersatter foraldrarna de sma barnens formaga till sjalvbestammande, men
allt eftersom barnet vaxer upp avtar féraldrarnas inflytande och barnens sjalvbestdmmande
tilltar. Det ar dock inte alltid som foraldrarna &r barnens basta "advokater”. Svara beslut bor
fattas av foraldrarna i samrad med sjukvardspersonal, bl a for att senare undvika skuldkénslor
hos foréldrarna (a.a).

Av halso- och sjukvardslagen framgar att vardpersonalen skall respektera patientens
sjalvbestammande (autonomi) (Wilow, 2000). Enligt Enskéar (1999) maste en autonom handling
t ex vara grundad pa fullstandig forstaelse av handlingen och dess konsekvenser. Kompetens
hos barn kan ses med utgangspunkt fran tre olika kategorier. Den forsta kategorin ar det fullt
kompetenta barnet, dvs. det barn som har samma forstaelse som den vuxna (fran ca 14 ars
alder). Den andra kategorin bestar av barn som &nnu inte uppnatt autonomi (sma barn). Den
tredje kategorin ar de som &r pa vag till full autonomi; hér finns de stérre barnen och yngre
tonaringarna. Den ofullstandiga och spirande autonomin hos barn behover erséattas (vikarieras)
av en autonom person, vanligtvis foraldrarna. Det kan ibland ocksa vara sa att vardpersonalen
behover stidja bade barnet och foraldrarna i deras beslutsfattande. Aven om barnet ar for ungt
for att kunna vara autonomt, har barnet rétt att fa sin integritet respekterad. Barns svaga
autonomi har inte séllan lett till att deras integritet har krénkts (Enskar, 1999).



Barn pa sjukhus

Att bli inlagd pa sjukhus &r for de flesta en ny upplevelse och manga, inte bara barn, reagerar
infér en ny och okénd miljo. For barnet kan den nya miljon orsaka stress och panik och ge
smartsamma upplevelser som kan vara mycket svara. Faktorer som barnets alder, forstaelse,
fantasi och verklighetsuppfattning kan paverka deras reaktion pa stress. Radslan for det okanda
kan vara stor for barn i alla aldrar, men sarskilt for sma barn som inte har samma
verklighetsuppfattning och samma forstaelse som ett dldre barn eller som en vuxen (Enskar &
E:son Mansson, 2000).

I halso- och sjukvardslagen, 1982:763, 1996:934, anges i § 2 enligt Wilow (2000) att malet for
all halso- och sjukvard &r en god héalsa och en god vard pa lika villkor for hela befolkningen. |
denna lag anges ocksa olika krav som halso- och sjukvarden ska uppfylla. Dar anges bl. a. att
varden ska vara av god kvalitet och tillgodose patientens behov av trygghet i varden. Lagen
sdger vidare att varje patient har ratt till begriplig information infor olika behandlingar pa
sjukhus. Enligt Enskar & E:son Mansson (2000) galler denna ratt naturligtvis dven
barnpatienter nar de vardas pa sjukhus och nér de ska genomga undersékningar och/eller
behandlingar.

Inom varden i allmanhet och inom barnsjukvarden i synnerhet ar det viktigt for patienten att fa
veta vad som ska ske under vardtiden. Bade barn och vuxna behover fa veta vad som ska handa
dem sa att de kan forbereda sig. Det gar lattare att genomfora undersokningar och/eller
behandlingar om situationen ar vilkand. Arliga forklaringar ar inte lika smartsamma som en
overraskande handelse (Enskér & E:son Mansson, 2000).

Att vara sjuk och ligga pa sjukhus innebér en traumatisk upplevelse for barn. Hur det enskilda
barnet kommer att reagera beror pa barnets alder och utvecklingsniva, personlighet, information
och kunskaper, tidigare erfarenheter av sjukdom och sjukvard och stod fran foraldrar och andra
vuxna. Barnet har behov av att kanna trygghet i vardsituationen (Enskar, 1999).

Upplevelser av sjukhusvistelse
Nar barn blir inlagda pa sjukhus menar Enskar & E:son Mansson (2000) att de reagerar olika pa

handelser beroende pa alder, forstaelse, fantasi, verklighetsuppfattning och tidigare upplevelser.

De yngsta barnen (1-3 ar)
Dessa barn forstar inte varfor de har kommit till en ny och okand miljo. Barnen har
separationsangest och darfor ar det speciellt viktigt att foraldrarna kan bo pa avdelningen



tillsammans med sitt barn. | denna aldersgrupp ar det mycket betydelsefullt att foraldrarna ar
valinformerade, sa att de kan ge stod till barnet (a.a).

Forskolebarn (4-6 ar)

Barn i denna alder ar radda for att man ska inkrakta pa deras personlighet och kroppsintegritet.
Separationsangesten ar inte lika uttalad som for yngre barn, och blir mindre efterhand. Barnet
klarar sig mer pa egen hand men fortfarande star foraldrarna for den storsta tryggheten.
Forskolebarnet & mer medvetet och upplever storre radsla for smarta, forandring, kastrering
och stympning &n de yngre barnen. Dessa barn tror ibland att undersdkningar och behandlingar
ar ett straff for nagot dumt de gjort tidigare. De sluter sig garna inom sig sjalva nar de kanner
hot, till exempel i form av en ny miljo. Deras formaga att fatta beslut och att klara av nya
situationer ar inte lika stor som en vuxens. De borjar utveckla forsvarsmekanismer, och &r radda

och osakra, fantiserar infor nya handelser och ar sarbara infor stress (a.a).

Skolbarn (7-12 ar)

De hér barnen kan ha en kénsla av skuld infor sin sjukdom och kan fortfarande uppleva
inlaggning pa sjukhus som ett straff. Barnet i denna aldersgrupp har storre kontroll Gver sin
egen kropp. Detta kan dock samtidigt leda till att de far problem i samband med undersékningar
och sévning. De har stor kroppsintegritet och &r radda att man ska inkrakta pa den i samband
med sjukdom. Barnet forstar forklaringar och har stora krav pa sig sjalva att de ska klara av att
samarbeta. De har ett tydligt tidsbegrepp och kan darfor forsta vad som kommer att handa nagra
dagar framat i tiden. Foraldrarna ar fortfarande viktiga som trygghet, men de kan ocksa kénna
trygghet tillsammans med andra ménniskor utanfor familjen, som kompisar, andra vuxna, och

"favoritpersonal” (Enskar & E:son Mansson, 2000).

Tonaringar (13-16 (18) ar)

Tonaringar &r den grupp som kanner storst radsla for att forlora kontrollen 6ver sig sjalv. De &r
t.ex. radda for att deras utseende ska forandras eller for att de beter sig fel, exempelvis i
samband med att de ar sévda. Tonaringen kan forestalla sig olika situationer och forstar vad
som hander senare. | samband med att de exempelvis drabbas av en skada kan de nastan reagera
sjalvsvadligt och forneka det som hant. Detta maste ses som ett tecken pa en underliggande
fruktan. De ar mer sjalvstandiga, soker och finner trygghet hos vanner. En tonaring upplever sin

situation som slitsam eftersom han eller hon inte langre &r barn, men inte heller riktigt vuxen

(a.a).



For att barn som vardas pa sjukhus skall kénna sig trygga maste bade de sjalva och deras
foraldrar kanna att de kan lita pa vardpersonalen. Enligt Enskar (1999) visar flera studier att
tillit till vardpersonalen ar en mycket viktig aspekt. For att skapa tillit maste bl.a. barn och
foraldrar kanna att vardpersonalen har tillrackliga kunskaper om det de utfor. Barn och féraldrar
har ocksa ett behov av att kéanna igen personalen (kontinuitet). En god relation mellan
vardpersonal och barn/foraldrar, att vardpersonalen har tid, att barn och foraldrar kanner sig
valkomna och véntade, att de vet vart de skall vanda sig och att de inte behdver vanta pa olika
instanser inom varden (tillganglighet) &r andra faktorer som har betydelse for tilliten till halso-
och sjukvarden (a. a).

Omvardnaden av barnet ar en uppgift som vardpersonalen delar med foraldrarna. Olika

familjer har olika kapacitet, kunskap och 6nskan om delaktighet, medverkan och ansvar vad
galler varden av sitt barn. Darfor blir det vardpersonalens uppgift att gora sig fortrogen med vad
familjen énskar och kan utfora. Foraldrar kan och vill oftast gora de flesta omvardnadsuppgifter
med sitt eget barn, dven relativt tekniskt avancerade, om de bara far information och
undervisning om hur det skall ga till. Sjukskoterskans uppgift blir att vara den som undervisar
och forsakrar sig om att foraldrarna kan klara uppgiften pa egen hand. For manga familjer
underlattar det att behalla vanor och rutiner fran hemmet. Som vardpersonal bér man da
respektera, tillata och uppmuntra familjen att behalla dessa rutiner for barnets skull. For att
mindre barn skall kdnna att de respekteras, kan man som sjukskoterska lata barnen vara med
och fatta delbeslut. | samband med provtagning kanske det inte &r lampligt att lata barnet fatta
beslut om provtagningen skall genomforas eller inte. Daremot kan man lata barnet fatta
delbeslut om nér, hur, var eller vem som skall genomféra provtagningen. Om detta inte &r
mojligt kan man alltid tillata barnet visa kanslor och kénna att hon/han inte ar 6vergiven
(Enskar, 1999).

Syskonens upplevelser

Broder och systrar till barn med cancer upplever en stressig tid nér familjerelationerna &r satta
under stor press. Sjukskdterskan kan hjalpa foraldrar att beratta for deras barn och involvera
dem i varden och kan forse dem med information och stod.

Familjen, vanner och sjukvardspersonal har en tendens att fokusera pa det sjuka barnet och dess
foraldrar, syskonen blir bortglomda. Syskonen har blivit identifierade som den mest olycklige
av alla familjemedlemmarna under syskonets sjukdomstid. Barn kommer ofta ihag radslan av



att ha en svart sjuk bror eller syster i manga ar och deras behov maste vara bemotta under ett
langt perspektiv. Att varda syskonen kan vara val sa viktigt som varden av det sjuka barnet
(Harding, 1996).

Barnets kommunikationsmedel

Innan barnen har fatt ett fullt utvecklat sprak att kommunicera med anvander de leken som

kommunikationsséatt. Leken ger barnet mojlighet att:

e Behdrska sig sjélv.

e Fakontroll 6ver sin radsla och bearbeta obehagliga situationer.

e Ldra sig forsta, agera med sin fantasi och anvanda sin motorik (Enskér & E:son Mansson,
2000).

Nar barn dr pa sjukhus kan mycket av deras radsla och sétt att reagera infor nya situationer och
upplevelser bearbetas genom leken. Med leken kan framfor allt barn i forskolealdern fa distans
till den nya situationen och pa sa satt battre klara av stress och ibland sméartsamma upplevelser

(a.a).

Lekens betydelse

Enskér & E:son Mansson (2000) menar att leken hjalper barnen att psykiskt, emotionellt,
fysiskt och intellektuellt klara av och l&ra sig olika situationer.

Under 1900-talet har lekens betydelse som ett medel for att beméstra nya upplevelser betonats i
allt hogre grad. Det finns en allmén Gvertygelse om att leken har stor betydelse i olika
situationer och upplevelser som barnen konfronteras med. | manga andra situationer t ex da ett

barns utveckling inte a&r normal, kan lekterapi vara ett satt att ratta till det som ar fel (a.a).

Barns satt att soka information

Att sOka efter information dr en av de mest viktiga strategier som barn med cancer anvander for
att klara av sjukdomens 6vervaldiga kraft i deras dagliga liv. Valinformerade patienter réttar sig
troligen mer i planeringen av varden och svarar fordelaktigt pa anpassningen. Néar
sjukskaterskor vardar barn med cancer kan de mer effektivt hjdlpa barnen att klara av
sjukdomen och dess inblandning om vi forstar deras behov av information. Barn soker

information i situationer av osakerhet, t ex. n ar de far cancerdiagnosen. Barn anvéander ocksa



information som ett intellektuellt stod for att hjalpa sig sjalva att klara av sjukdomen. Ett barn
som nyligen har fatt sin cancerdiagnos soker efter nédvandig information for att klara av de
psykosociala problemen som han eller hon upplever under tiden som man har en livshotande
sjukdom, lika val som att planera och férbereda for problem som kan vara véantade direkt efter

resultatet av cancerbehandlingen (Ohanian, 1989).

Barn har ett behov av:
e information om deras sjukdom, diagnos och behandling.
e privatliv, t ex rédslan for cancer, fysiska &ndringar relaterat till cancerbehandlingen och
andringar av skolprestationen och i barnets relation med lararna.
o familjelivet, stdd till barns relation med familjemedlemmarna.

e sociala livet, stodet av barnets interaktion med kamratgruppen (a.a).

Lattforstaelig information

Barn och foraldrar har ratt till att bli informerade pa ett satt som passar aldern och férstandet.
Alla barn ska beskyddas mot onddiga behandlingar och undersékningar och barn ska behandlas
med forstaelse och deras integritet ska respekteras till fullo. Kunskap om barn lar oss hur vi ska
informera pa de olika aldersnivaerna. Fel gors ofta i bada riktningarna, aldre barn far
information pa barnsprak och sma barn far information for vuxna. | bada fallen &r det sa gott
som ingen information. Barn bor inte dverdsas med all information pa en gang, vi bor vara
lyhérda for barnens granser och ge tid till kognitiv och kédnsloméssig bearbetning. Fysisk
kontakt gor ofta situationen tryggare, men vi bor akta oss val for att komma for néra in pa
barnen nar de inte ar redo for detta sjalva. Behov av avstand maste respekteras. Det ar viktigt
vad man séager for att fa barnet att 6ppna sig. Barnet bor fa information pa ett tidigt stadie. Man
bor ha god tid nar man informerar, men inte ta for mycket tid av barnet pa en gang. Nar man
informerar bor man sa langt som mojligt ge en bild pa vad som ska handa nasta dag, nasta

vecka, till sommaren, till vintern och till jul (Ramholt, 1995).

Barns cancersjukdomar
Barn far andra typer av cancer an vuxna. Vanligast hos barn ar akut lymfatisk leukemi (ALL)
och hjarntumorer som star for ungefar 1/3 av fallen vardera. Den resterande tredjedelen bestar

av olika solida tumdrer som skelettumérerna Ewings sarkom och osteogent sarkom,



muskelvavnadstumoren rabdomyosarkom, neuroblastom som utgar fran det sympatiska
nervsystemet, njurtumoren Wilms tumor och olika lymfkorteltumorer. Ytterligare nagra
tumdrformer forekommer, men de ar ovanliga (Enskéar & E:son Mansson, 2000).

Cancer ar celler som tillvaxer och sprids okontrollerat. Det ar alltsa ingen enskild sjukdom utan
ett samlingsnamn pa sjukdomar som medfor att den normala kontrollen av de processer som
styr cellernas formaga att dela sig ar forstord. Nastan alla kroppens celler maste regelbundet
bytas ut. De processer som bestdmmer cellens delning och tillvaxt styrs genetiskt. Vissa av
kroppens tillvaxtkontrollerande gener kan mutera och alltsa forandras pa ett sadant satt att de
slutar fungera. Tillvaxten sker sa okontrollerat och den muterade genen sprids snabbt vidare. |
enklare fall far man en Gvervéxt av celler som bildar en godartad (benign) tumar i form av en
varta eller en polyp. Spridningsrisken &r da mycket liten. | de fall da tva eller tre (eller fler)
gener inom en cell har forandrats kan celltillvaxten bli elakartad (malign) och véxa in i
blodkarl, nerver och andra vavnader. Vanligtvis tar det minst tio ar innan en malign tumor har
vuxit sig tillrackligt stor for att ge symtom. Virus, kemikalier och stralning ar de tre viktigaste
orsakerna till forandringar i tillvaxtkontrollerande celler. Man har pavisat att ett flertal virus ger
cancer (Jarhult, 1997).

SYFTE

Syftet med studien var att undersoka betydelsen av bemdtande och information till barn, i olika

utvecklingsstadier vid cancersjukdom, samt deras foréaldrar och syskon.

METOD

Litteraturgranskning

Syftet med litteraturgranskningen &r vanligen att sammanstélla all litteratur som finns inom ett
givet omrade. Betoningen ligger pa att framstalla en komprimerad sammanstéllning av t ex

resultat eller anvanda metoder. Anspraksnivan ar relativt blygsam i den meningen att man inte
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har den djupaste analytiska ambitionen. Litteraturgranskningen anvénds foretradesvis for en
introducerande bakgrundsteckning i en vald fraga (Backman, 1998).

Detta moment har samma huvudsakliga funktioner som i den traditionella processen, dvs. det
ska:

e Ge en Oversikt dver den tidigare samlade kunskapen inom omradet
e Visa pa betydelsen av ett problem

e Ange forskningsfronten

e Indikera problem (kunskapsluckor, motsagelser, brister)

e Vara till hjalp vid problemformulering (precisering, ”vassning”)

e Vara till hjalp vid precisering och definition av begrepp

e Ge metodiska uppslag, designer och procedurer

e Visa olika slag av databehandling

e Ge olika tolkningsalternativ

e Ge ett historiskt perspektiv (a.a).

Det finns emellertid ibland en motstridig uppfattning i den kvalitativa forskningsstrategin. Man
menar namligen att forskaren laser pa vad andra forskare och lekmén tidigare sagt och gjort i ett
omrade. Man bor ga neutral och "nollstalld” in i forskningsfaltet ifraga, havdas det. Andra
foresprakar en mattlig, endast orienterande belasenheter i omradet (Backman, 1998).

Tidigare patalades nédvéandigheten och vikten av att ha "last pa” i ett av de inledande och
reguljara momenten i den traditionella forskningsprocessen och oftast ocksa i den
kvalitativa processen. Detta moment bendmndes litteraturgranskning och har ett flertal
funktioner. Genom att konsultera den vetenskapliga litteraturen far man hjalp vid t ex den
viktiga problemformuleringen, vid metodval eller vid val av analysteknik m.m. Kort sagt,
skaffar man sig genom litteraturgranskningen en bakgrund och en éverblick av vad man vet
inom ett givet problemfalt. Och det fortjdnas att upprepas att det fortsatta arbetet i den
traditionella, men oftast ocksa i den kvalitativa forskningsprocessen i manga stycken ar
avhangigt av hur val man &r palast (a.a).
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Urval

Vi valde att gora en litteraturstudie. S6kning av litteratur gjordes med anknytning till syftet med
studien. Kriterier som anvandes vid artikelsokningen var att artiklarna skulle handla om
betydelsen av information och bemdtande till barn med cancer, oavsett cancerform. Forfattarna
till foreliggande arbete definierar barn som aldersgruppen 0-18 ar, vilken aldersgrupp artiklarna
kom att handla om. Bade pojkar och flickor skulle innefattas i artiklarna. Vi sokte i databaserna
Cinahl, Medline och PsycLIT med foljande nyckelord: childhood-neoplasms, nursing,
information, encountering, relation-ship, cancer och children. Olika kombinationer gjordes med
nyckelorden. | Medline och PsycLIT fann vi inga traffar som motsvarade vara kriterier. Med de
sokningarna efter material vi gjorde hittades nitton stycken artiklar i Cinahl och efter att ha l&st
abstracten bestallde vi fjorton stycken av dessa. Av dessa artiklar var tva inte mojliga att fa
tillgang till pa grund av tidsbrist. De elektroniska tidskrifter som finns pa Blekinge Tekniska
Hogskolas bibliotek har vi skt igenom efter material. | databasen Academic Search Elite fann
vi en artikel som efter granskning inte kunde anvandas. Artiklarna har ocksa sokts i
Lékartidningen samt Vard i Norden dér inga artiklar med vart syfte hittades.

Artiklarna skulle inte vara aldre &n fran 1995 men efter forsta sokningen i databaserna fick vi
andra detta kriterium da vi inte hittade tillrackligt med material som stamde Gverens med
amnet. Vi valde darfor att utoka sokningen av artiklar till de som har publicerats efter 1988.
Efter den andra sokningen ansag vi att vi inte hade tillrackligt med material till studien, varvid
sokningen utOkades med nyckelorden: parents och siblings. Anledningen till att vi gjorde det
var att vi i de tretton forsta artiklarna funnit att barnens foraldrar och syskon deltar till stor del
nar man bemaoter och ger information till barn med cancer. Med de nya kriterierna fann vi
ytterligare fem artiklar i Cinahl som handlade om vart &mne. Slutligen hade vi arton stycken
artiklar, efter att ha granskat dessa fick vi ta bort tretton stycken for att merparten av dem var

reviewartiklar och resten uppfyllde inte vara kriterier.

Analys

Fem artiklar aterstod, tre var kvalitativa och tva var kvantitativa (se bilaga 1). Spraket i
artiklarna var engelska. Vi granskade dem och med fargpennor strok vi under meningsbarande
enheter. De enheter som vi strukit under oversattes till svenska. Vi tog del av hur nagra
forfattare som tidigare gjort litteraturstudier bearbetat sin analys. Vi diskuterade gemensamt hur
vart tillvagagangssatt skulle vara. Med utgangspunkt fran olika litteraturstudier gjorde vi en
egen mall. Vi valde att analysera de kvalitativa och de kvantitativa artiklarna var for sig.
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Referering av artiklarna valde vi att gora i borjan av varje stycke med fet stil for att lasaren
lattare skulle se dversikten av resultatet. Uppdelningen av information och bemdtande i
resultatet har vi gjort darfor att det bor vara lattare for lasaren att skilja pa dessa bada.

Artiklarna har granskats med en innehallsanalys.

A qualitative researcher who has not used a grounded theory or analytic induction approach
often says that a content analysis was performed. In most cases, the researcher is not referring
to manifest content analysis involving the quantification of aspects of written materials’ (Polit
& Hungler, 1997, s. 393).

Kvalitativ innehallsanalys innefattar en analys av innehallet av den berattande data for att
identifiera framstaende &mnen och moénster inom amnena, primart anvands en analysstil som
kan vara karaktariserad antingen som mall-analys eller redigerad analys (Polit & Hungler,
1997).

RESULTAT

Sammanstéallning av kvalitativa studier

Betydelsen av information

Hockenberry-Eaton & Minick (1994) beskrev att barnen k&nde att nér de hade kunskaper om
deras typ av cancer och dess behandling blev det lattare att ta emot behandling. N&r barnen
forstar behandlingens betydelse minskar radslan for smartsamma procedurer. En attadrig flicka
sager:
’Det var skrammande darfor att jag forst inte visste vad cancerbehandlingen
innebar. Det & mycket battre nu nar jag vet vad som ska handa’ (Hockenberry-
Eaton & Minick, 1994, s. 1028).

Kunskaper om typen av cancer och behandlingen ledde till att barnen fick kontroll och det var
extremt viktigt for barnen (Hockenberry-Eaton & Minick, 1994).
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Enskar & Essen (2000) menade att en tredjedel av férdldrarna och nastan halften av
sjukskaterskorna forklarade att information var viktigt for att fa barnen att kénna sig trygga. Det
var viktigt att ge information beroende pa barnens individuella behov. For mycket information
for nagra barn gjorde det svarare att klara av sjukdomen och behandlingen, medan andra
behdvde mer information for att klara av det.

Sjukskoterskorna kunde forse foraldrarna med information sa att de kunde forklara och svara pa
barnens fragor. Mycket av informationen som var given till foraldrarna gavs kort efter
diagnosen nar oron gjorde det svart for dem att ta in informationen och de blev okapabla till att

anvéanda informationen senare (a.a).

Enligt Martinson et al. (1990) kom fem av nio syskon till barn med cancer ihag att de hade
blivit informerade om diagnosen, detta oftast av deras mamma. Av sju syskon var det endast
fyra som visste att barnets sjukdom kunde sluta med déden.

Syskonen hade generellt hort ordet cancer men visste inte vad det betydde. Sjukskdterskorna
arbetade antingen med syskonen sjélva eller genom foréaldrarna for att forse aldersanpassad
information till syskon om sjukdom, behandling och prognos av det sjuka barnets typ av cancer.
Detta ville forse syskonen med konkret information och undvika dramatisk fantisering som kan
forekomma nér barnen moter en okand situation. Under denna process var det viktigt att betona
att cancer inte ar smittsamt som en forkylning. Det var viktigt att halla syskonen informerade
om det sjuka barnets tillstand. Féraldrarna ville bli uppmuntrade att prata 6ppet med syskonen

om foérloppet av sjukdomen (Martinson et al., 1990).

Betydelsen av bemdtande

Hockenberry-Eaton & Minick (1994) beskrev att sjukskoterskor som var vanliga, snélla,
trevliga och som tillbringade tid med barnen kallades "bra” sjukskéterskor av barnen. Ett annat
tema i denna studie var att barnen ville bli bemdtta som speciella istéllet for att bli bemétta som
normala av andra. Pa grund av deras sjukdom forses dessa barn med mycket uppméarksamhet
fran familjen, vanner och sjukvardspersonal. Barnen fick stod och kande sig sakra genom
mansklig berdring. Sjukskoterskor skulle uppmuntra till att fostra utvecklingen av barnens

styrka under behandlingen genom att forse varm véxlande omvardnad, en konstant flytande
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aldersrelaterad information, mansklig beréring och ge méjligheter for barnen till att kénna sig
speciella (a.a).

Enskar & Essen (2000) visade pa att foraldrar och sjukskoterskor men inte barnen namnde
vikten av kontinuitet, arlig kommunikation och tid till att fa barnen att kénna sig omtyckta. Att
bli behandlad pa ett bra sétt, fa god mat och forses med lampliga aktiviteter forklarades som
god omvardnad av barnen. Ingen standardiserad omvardnad rekommenderas for alla barn.
Omvardnaden maste anpassas for varje barns individuella behov.

Sjukskoterskorna i studien papekade att lekterapi ar vardefullt for att reducera barnets oro innan
undersokningar, for att forsta behandlingar och att arbeta med radslan och oron associerat till
sjukdomen. Att ha nagonting att gora var viktigt for barnen darfor att det distraherar barnet fran
obehag och hjélper dem att klara av situationen (a.a).

Martinson et al. (1990) menade att sjukskdterskorna tyckte det var bra om syskonen ringde till
det sjuka barnet for att héra hur dagen varit pa sjukhuset (a.a).

Sammanstéallning av kvantitativa studier

Betydelsen av information

Eden et al. (1994) uttryckte att i alla fallen var foraldrarna de forsta medlemmarna i familjen
som blev informerade om diagnosen. Halften av familjerna k&nde att de inte hade tagit in vad
som hade sagts inledningsvis. Nastan alla familjer tyckte sa har i efterhand att informationen
inte kunde ha givits pa nagot annat satt. Flertalet familjer kande att informationen de hade fatt
ibland var forvirrande och motstridig mestadels eftersom mera &n en person pratade till dem,
hélften uttryckte att det var svart att forsta tekniska ord som anvandes av sjukvardspersonalen.
Mer &n halften av familjerna k&nde att de hade blivit informerade om allt de ville veta om deras
barns sjukdom. De aterstaende ville ha mer detaljer, allra helst om lakemedlens biverkningar,
hur man klarar av infektionerna hemma, behandlingens langd och sena effekter. Den framsta
anledningen for att inte fraga om missad information var att foraldrarna inte énskade hora mer
daliga nyheter och kande sig till besvar om de fragade det som de visste att de hade blivit
informerade om forut men som de inte minns (a.a).
En familj beklagade sig:

”Problemet &r att vi vet for mycket” (Eden et al., 1994, s. 111).
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Shields et al. (1995) pekar pa att behovet av adekvat information i de olika stadierna under
sjukdomstiden var viktig for familjerna. Information om framtida héndelser och om barnets
sjukdom var ett stort behov hos familjerna. Alla familjerna hade ett stort behov av att fa
information snarast mojligt efter att ha fatt cancerdiagnosen (a.a).

Betydelsen av bemdtande

Eden et al. (1994) menade att flertalet av foréldrarna som blev intervjuade kénde att sattet som
de blev informerade pa kunde ha forbattrats, man kunde ha anvént ett enklare sprak, givit mer
information, varit pa en neutral plats, anvant litteratur for att komplettera informationen och att
bada foraldrarna kommer tillsammans eller en ensam foralder med en anhérig med sig. Halften
av familjerna tyckte att deras barn visste lite eller ingenting om diagnosen, ett fatal tyckte att
deras barn visste allting och knappt hélften tyckte att de visste en del om diagnosen (a.a).

Shields et al. (1995) beskrev, att fa barnets tillstand forklarat och fa sina fragor besvarade var
ett stort behov som alla familjer uttryckte.

Familjerna uttryckte att anvédndningen av dockor och djur for att representera familjen och
sjukhuspersonalen var effektivt och inte hotande for det sjuka barnet (a.a).

DISKUSSION

Metoddiskussion

Litteratursokningen har grundats pa artiklar funna i Cinahl. S6kningarna i databaserna har
gjorts av forfattarna tillsammans med en erfaren och kompetent bibliotekarie. Bada forfattarna
till foreliggande arbete har varit aktiva i litteratursékningen, last samtliga arton artiklar varav de
fem artiklar som ar representerade i resultatavsnittet har vi analyserat tillsammans. Tretton
artiklar sallades bort efter ett gemensamt beslut (se metod). Sokningar har gjorts i alla databaser

pa Blekinge Tekniska Hogskolas bibliotek dar man kan tankas hitta artiklar som &r relaterade
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till syftet. Antagandet dr att ha hittat alla artiklar som motsvarar syftet. Darmed &r sannolikt
resultatet tillforlitligt.

Om vi hade gjort kvalitativa intervjuer tror vi att det varit lattare att fa fram det resultat som
onskas, eftersom man da kan stalla de fragor man vill ha svar pa och inte séka inom ett helt
amnesomrade. Men det hade bara varit sjukskoterskor som vi fatt intervjua och inte det
cancersjuka barnet, dess forédldrar och syskon. Detta tycktes verka mindre intressant eftersom
det var betydelsen av bemdtande och information till barnet, foraldrarna och syskonen som var
avsikten att undersokas. Tillforlitligheten hade kanske inte blivit densamma som den vi har nu
pa grund av att intervjuer hade gjorts lokalt. Till vart resultat har vi artiklar fran olika delar av
varlden, en fran England, tre fran USA och en fran Sverige. Detta tycker forfattarna till
foreliggande arbete borde gora att man far ett bredare perspektiv pa amnesomradet eftersom
man troligtvis har olika kompetensomraden, annorlunda méanniskosyn och skillnader i
utbildning i de olika landerna. Med detta tror vi att tillforlitligheten dkar.

Vi tror inte att vi hade fatt ett lika tillforlitligt resultat som det vi har nu vid en kvantitativ
undersokning med enkater for det hade varit sjukskoéterskor som skulle ha svarat pa enkéaterna
och inte det cancersjuka barnet, dess foraldrar och syskon som vi beskrev ovan.

En artikel som vi har med i bakgrunden var fran 1989. Vi valde att ta med denna, trots att den

var dldre, for vi tyckte att den var relevant att anvanda som bakgrundsmaterial i var studie.

Resultatdiskussion

Genom denna litteraturstudie har det kommit fram att kunskaper om cancersjukdomen och dess
behandling var viktigt for barnen for att de lattare ska kunna ta emot behandling.

Att ha kunskaper ledde till att barnen fick kontroll dver sin situation. Vi tycker det &r viktigt att
ge barnen lattforstaelig information for att de ska fa kunskaper om sin cancersjukdom och
darigenom fa kontroll.

Det var viktigt att ge informationen beroende pa barnets individuella behov. For mycket
information for nagra barn gjorde det svarare att klara av sjukdomen och behandlingen medan
andra barn behdvde mer information for att klara av det. Vi tycker att sjukskoterskan bor kunna
se hur stort behov barnet har av att fa information for att de ska kanna sig trygga och det ar

viktigt att kunna se ndr barnet inte langre &r mottaglig for mer information.
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Information till syskonen om det cancersjuka barnets tillstand var viktigt for att undvika
dramatiska fantasier. Informationen till syskonen tror vi har betydelse eftersom fantasier kan
forekomma nér barn moter en oké&nd situation.

Det var betydelsefullt for barnen att fa kdnna sig speciella, istallet for att bli behandlade som
normala. Barnens sjukdom gor att de forses med mycket uppmarksamhet fran familjen, vanner
och sjukvardspersonal och genom detta tror vi att de kanner sig mer speciella. Detta tror vi kan
leda till att syskonen kanner sig bortglomda eftersom de inte far sa mycket uppmarksamhet som
de behover. Man kan for att syskonen inte ska kanna sig bortglomda hjalpa de sjuka barnen och
syskonen att ringa till varandra for att de ska ha en kommunikation med varandra. Det var
enligt sjukskoterskorna bra om syskonen ringde till det sjuka barnet for att hora hur dagen varit
pa sjukhuset. En fraga vi stallde oss ar att man maste fraga det sjuka barnet om det vill att
syskonen ska ringa innan man foreslar det for syskonen.

En ”bra” sjukskoterska var enligt barnen de som var vénliga, snalla, trevliga och som
tillbringade tid med barnen. Detta tycker vi ocksa ar en "bra” sjukskoterska. Vi tycker dven att
en sjukskoterska bor ha kompetens som ar relevant for detta omrade, men det &r inte sadant som
barn tanker pa att en bra sjukskoterska ska ha.

Varfor barnen inte namnde vikten av kontinuitet tror vi beror pa att de inte tankte pa det men
kontinuiteten maste anda vara viktigt for barnen. Att barnen inte namnde vikten av arlig
kommunikation tror vi ocksa beror pa att de inte har tankt pa det eller att de raknar med att
sjukvardspersonalen alltid ar arliga. Ar man inte som sjukvardspersonal arlig mot barnen tror vi
att de anda genomskadar den oarliga kommunikationen till slut.

Ménsklig berdring ledde till att barnen som alla andra fick stéd och kande sig sékra vilket vi

tror har betydelse for dessa barn.

Halften av familjerna uttryckte att det var svart att forsta tekniska ord som anvandes av
sjukvardspersonalen. Vi tycker att man maste forklara med ord sa att alla forstar, bade barn och
vuxna. Detta tycker vi ska vara en sjalvklarhet nar man informerar.

Familjerna kande sig till besvar om dem skulle behtva fraga nagot igen av det som sagts
tidigare. Vi tycker da att man kan lamna ut skriftlig information pa vad som sagts bade darfor
att de inte ska kanna att de ar till besvar och om man glémmer vad som sagts eller om man ska
beratta for nagon annan sa kan det vara betydelsefullt att dven fa skriftlig information. Det
skulle ocksa vara bra att vid detta tillfalle bestamma en aterbesokstid med familjerna da de kan

stalla fragor som vackts under eller efter samtalet.
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Behovet av adekvat information i de olika stadierna under sjukdomstiden tyckte familjerna var
viktigt. Vi tror att information i de olika stadierna under sjukdomstiden kan vara viktigt for
familjerna eftersom de da troligtvis kanner sig tryggare och sékrare i sin situation pa grund av
att de vet vad som kommer att handa i framtiden, vilket ocksa var ett stort behov uttryckt av
familjerna.

Eden et al. (1994) uttryckte att halften av familjerna kénde att de inte tagit in vad som hade
sagts inledningsvis. Vi tycker da att information ska ges snarast mojligt efter cancerdiagnosen
vilket Shields et al. (1995) ocksa poangterade istallet for att ge all information vid
cancerdiagnosen. Detta tror vi dr battre an att ge all information pa en gang pa grund av att man
troligtvis inte kan ta emot for mycket information samtidigt vid sadana krisartade situationer.
En del familjer ville ha mer detaljer i informationen &n det som de hade fatt och en del kénde att
de hade blivit informerade om allt de ville veta om deras barns sjukdom. Vi tycker da att man
som sjukvardspersonal maste fraga familjerna nar man ger informationen om dem kéanner att de
vet tillrackligt eller om de vill veta mera detaljer om deras barns sjukdom. Vi tror det ar viktigt
att tanka pa att familjerna kanske inte fragar om detaljer for de kanske kanner att de ar till
besvar for sjukvardspersonalen om de gor det. Det ar viktigt att sjukskoterskan har detaljerade
kunskaper om cancer for de familjer som onskar erhalla detaljerad information.

Hélften av familjerna tyckte att deras barn visste lite eller ingenting om deras cancerdiagnos.
Detta tycker vi ar orovackande manga. Hockenberry-Eaton & Minick (1994) beskrev namligen
att barnen ké&nde att ndr de hade kunskaper om cancersjukdomen och dess behandling blev det
lattare att ta emot behandlingen. Néar barnen forstar behandlingens betydelse minskar radslan
for smartsamma procedurer (a.a). Vi tror att da barnen vet lite eller ingenting om deras
cancersjukdom sa blir de oroliga, radda och det blir svarare for sjukvardspersonalen och
foréldrarna att samarbeta med barnen.

Shields et al. (1995) menar att familjerna uttryckte att anvédndning av dockor och djur var
effektivt. Vi tycker speciellt att man kan anvanda dockor och djur vid bemo6tande av de sma
barnen. Troligtvis slappnar barnen av och &r koncentrerade pa vad som sags med hjalp av
dockorna och djuren. Sjukskaéterskorna i studien Enskar & Essen (2000) papekade ocksa att
lekterapi &r vardefullt innan undersokningarna, detta gor att man arbetar med barnens rédsla och
oro associerat till sjukdomen.

Forfattarna i de olika artiklarna sdg information lika pa det viset att informationen skulle na
fram till barnen och foraldrarna pa ett sa lattforstaeligt satt som mojligt. Pa vilket sétt
informationen skulle ges ar likheter som forfattarna i de olika artiklarna belyser. Manga av de
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intervjuade i flertalet artiklar ansag att de fick for mycket information inledningsvis nar de hade
svart att ta emot det. Daremot hade de intervjuade i Shields et al. (1995) ett behov av att fa
information snarast mojligt efter att ha fatt cancerdiagnosen.

Martinson et al. (1990) kom fram till att flertalet av syskonen i studien kom ihag att de hade
blivit informerade om diagnosen, detta oftast av deras mamma. Darfor ar det av betydelse att
foraldrarna far information om sjukdomen pa ett lattforstaeligt sétt eftersom det vanligtvis var

mamman som informerade syskonen till det sjuka barnet.

Bemdotandet av barnen var olika i samtliga artiklar. Shields et al. (1995) menade att man med
hjalp av dockor och djur kunde bemdta barnen. Barnen i Hockenberry-Eaton & Minick (1994)
sag pa bemotande som sjukskoterskornas beteende gentemot barnen vilket man aven gjorde i
studien av Enskar & Essen (2000). Martinson et al. (1990) sag bemotandet som betydelsen av
kommunikation mellan syskonen och det sjuka barnet, inte som ett beteende mot barnen som
ovan ndmnda forfattare gjorde.

Enligt Enskédr & Essen (2000) var lekterapi vardefullt darfor att det reducerade barnets oro
innan undersokningar vilket forfattarna till foreliggande arbete trodde att flera av forfattarna till
artiklarna skulle ha fatt fram.

Forslag till vidare studier:
Hur vill foréldrar till cancersjuka barn fa information om sitt barns cancersjukdom for att pa
bésta satt tillgodogora sig informationen?

SLUTSATS

Det visade sig att information ar betydelsefullt for barn som har en cancersjukdom och dess
anhoriga. Informationen gjorde att barnen k&nde sig tryggare och sékrare i olika situationer.
Vetskapen om vad som kommer att hédnda i framtiden var av betydelse. Att bemdta barnen med
hjalp av dockor och djur var effektivt vid behandlingen av det sjuka barnet. Det var av
betydelse for barnen att bli bem6tta som speciella istallet for att bli bemotta som normala av

andra.
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Bilaga 1
Forfattare/ | Antalet intervjuade/ | Metod/ Resultat
Ar Alder Instrument
Enskédr & 32 barn med cancer, Kvalitativ Barns, foraldrars och sjuk-
Essen 31 foréldrar och Semistrukturerade | skoterskors uppfattning om vad
(2000) 32 sjukskaoterskor. intervjuer med som &r ett gott bemdétande och
Oppna-slutna bra given information.
fragor.
Hockenberry| 21 barn med cancer. Kuvalitativ Barns fragor, tankar och kanslor
-Eaton m.fl. Oppna semi- om att ha cancer.
(1994) strukturerade inter-
vjufragor.
fragor.
Martinson 40 familjer med barn i “Kvalitativ Syskonens upplevelser om att ha
m.fl. aldrarna 0-16 ar som har| Oppna-slutna en cancersjuk bror eller syster.
(1990) en nydiagnostiserad semistrukturerade
cancer. intervjufragor.
Eden m.fl. 23 familjer med barn Kvantitativ Familjers upplevelser av
(1994) som har cancer. Strukturerat frage- | information till det cancersjuka
formulér. barnet, dess syskon samt
foraldrar.
Shields m.fl. | 77 familjer med ett barn| Kvantitativ Behovet av adekvat information
(1995) som har en cancer- Strukturerat frage- | i de olika stadierna under

diagnos.

formular.

sjukdomstiden.
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