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Abstrakt 

Bakgrund: Cancer är en betydande dödsorsak bland barn i höginkomstländer och i Sverige 

insjuknar omkring 350 barn varje år. För föräldrarna till barnen innebär det en rad olika 

påfrestningar och utmaningar. För att möta behoven hos föräldrar med cancersjuka barn är 

familjecentrerad vård viktig då det innebär att även föräldrarnas behov tas i beaktande för att 

erbjuda bästa möjliga vård. Syfte: Att beskriva föräldrars upplevelser av att ha ett barn som 

drabbats av cancer. Metod: En kvalitativ litteraturstudie och innehållsanalys tillämpades med 14 

vetenskapliga artiklar som grund, artiklarna analyserades med manifest induktiv ansats. 

Resultat: Dataanalysen resulterade i sju slutliga kategorier: Påfrestande upplevelser genom 

barncancerns förlopp, Behov av tydlig information och öppen kommunikation, Betydelsen av 

förtroende och tillit till vårdpersonalen, Att uppleva svårigheter i samband med beslutfattande, 

Att hantera den svåra situationen och känna hopp, Att bli utmanad i föräldrarollen och inom 

familjerelationer och Upplevelsen av utanförskap och ensamhet relaterat till okunskap. 

Slutsats: Föräldraskap vid barn med cancer är påfrestande och livsförändrande. 

Kommunikation, tillit, stöd, coping och familjecentrerad vård är viktiga. Mer forskning behövs, 

och sjuksköterskor bör öka sin kompetens för att kunna stödja föräldrar och barnets vård samt 

påverka dess välbefinnande positivt. 

Nyckelord: barncancer, föräldrar, upplevelser, familjecentrerad vård, litteraturstudie, kvalitativ 

innehållsanalys 
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Barncancer är en av de vanligaste dödsorsakerna bland barn mellan 0 och 19 år i 

höginkomstländer. Årligen får omkring 400 000 barn över hela världen en cancerdiagnos 

(Avagyan et al., 2023). I Sverige insjuknar omkring 350 barn varje år i cancer 

(Barncancerfonden, 2022). Cancer uppstår i cellen, som är den minsta mest grundläggande 

enheten i kroppens komplexa system. Cellen fungerar som grunden för allt liv i 

människokroppen. När celler genomgår en mutation på grund av exempelvis skada, kan det ge 

upphov till okontrollerad tillväxt av celler. Den obegränsade ökningen i samband med dess 

förmåga att sprida sig igenom olika vävnader är vad som gör den malign, vilket resulterar i att 

tillväxten blir alltmer aggressiv och anpassningsbar i svåra miljöer (Yin et al., 2021). De 

vanligaste förekommande former av cancer hos barn är akuta leukemier, hjärntumörer, lymfom, 

skelett- och mjukdelssarkom och germinalcellstumörer (Lam et al., 2019). 

Barncancer är i sig en komplex sjukdom där varje cancerform har sina egna unika riskfaktorer, 

men det finns även några gemensamma drag, till exempel faktorer som etnicitet, födelsevikt och 

kön. Dessa faktorer medför individuellt en ökad risk för vissa cancerformer. Dessutom tros 

många cancerformer ha sitt ursprung under fosterstadiet (Lupo & Spector, 2020). Överlevnaden 

för barnen är mycket beroende på om barnet befinner sig i ett höginkomst- eller låginkomstland. 

I höginkomstländer överlever idag över 80% av de drabbade barnen de första fem åren efter 

diagnosen (Bhakta et al., 2019), medan överlevnaden i låginkomstländer ligger på mindre än 

30%. Ökning i överlevnaden i höginkomstländer har uppnåtts genom multidisciplinär vård och 

forskning i området, något som har åstadkommits i mindre utsträckning i låginkomstländer. 

(Lam et al., 2019). 

Behandlingen av barncancer är kostsam och kräver olika typer av resurser av hela familjen. Men 

framför allt av föräldrarna då det ger upphov till ekonomiska förluster ur olika perspektiv: 

medicinskt, resursmässigt och psykologiskt. De psykosociala kostnaderna omfattar immateriella 

förluster i samband med cancer som exempelvis smärta, lidande, beteendeförändringar och 

påverkan på individens välbefinnande (Borrescio-Higa & Valdés, 2022). Enligt Shimizu (2021) 

är välbefinnande ett positivt tillstånd hos individer, det omfattar livskvalitet samt människors 

och samhällets förmåga att bidra till världen med en känsla av mening och syfte. Även Michel et 

al. (2020) betonar hur behandlingen av barncancer kan vara långvarig och har en inverkan på 

vardagen och rutinerna för de drabbade familjerna. Den påverkan, tillsammans med de 

upplevelser och händelser som är kopplade till sjukdomen, kan öka sårbarheten hos föräldrarna 

och leda till psykologisk stress både under och efter behandlingen. Utöver detta kan även den 
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neurokognitiva hälsan och livskvaliteten påverkas under en längre tid efter avslutad behandling. 

WHO (2012) definierar livskvalitet som en individ som uppfattar sin ställning i livet i relation 

till sina mål, förväntningar och bekymmer. Denna uppfattning tar hänsyn till den kulturella och 

värderingsgrund som individen lever i. 

Familjecentrerad vård 

Eftersom det finns en stor påverkan på hela familjen när ett barn drabbas av cancer, är det viktigt 

att sjuksköterskan kan möta de behov som finns. Enligt Svensk sjuksköterskeförening (2023) är 

en av sjuksköterskans kärnkompetenser att arbeta på ett personcentrerat sätt där patientens och 

närståendes behov identifieras. Att arbeta på ett personcentrerat sätt innebär att patienten ses 

som medskapare av sin vård i partnerskap med personal och ses som en enskild person. Här är 

det viktigt att personen ses som unik och att personen har sina egna behov och resurser. 

Samtidigt är det även viktigt att involvera närstående och att ringa in deras behov och resurser 

(Svensk sjuksköterskeförening, 2023). Närstående definieras som den eller de individer 

personen i fråga anser sig ha en nära relation till (Socialstyrelsen, 2023). Eftersom 

personcentrerad vård är av stor betydelse inom omvårdnaden är det även gynnsamt att integrera 

familjefokuserad vård, vilken lägger sitt fokus på både patienten och dennes familj för att uppnå 

en så god vård som möjligt. Det finns två olika perspektiv inom familjefokuserad omvårdnad, 

familjecentrerad och familjerelaterad. Inom familjecentrerad omvårdnad fungerar familjen som 

ett system medan inom familjerelaterad omvårdnad är patienten central med hänsyn till dennes 

sociala sammanhang. I och med att familjemedlemmarna påverkar varandras hälsa och liv är det 

nödvändigt att betrakta hela familjen som en enhet med unika kompetenser och resurser. Genom 

att göra detta kan sjuksköterskan engagera hela familjen i problemidentifieringen, 

problemlösningen samt beslut (Svensk sjuksköterskeförening, 2015). Det finns olika sätt att 

definiera vad en familj är. Traditionellt har kärnfamiljen, där medlemmarna delar samma 

hushåll, varit den vanliga formen av familj. Under de senaste årtiondena har familjebegreppet 

blivit alltmer varierat och inkluderande. Den kan definieras som en grupp av personer som 

själva definierar sig som en familj, oavsett om det finns några blodsband relationer eller 

juridiska äktenskap mellan dem. Inom familjecentrerad vård kan således familjen bestå av 

personer som själva identifierar sig som en familj (Svensk sjuksköterskeförening, 2015). Det är 

viktigt att kartlägga de olika upplevelser som föräldrar har i samband med att deras barn drabbas 

av cancer, på så sätt kan sjuksköterskor arbeta med att erbjuda stöd och utbildning till dem. 
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Barnets cancerutveckling påverkar hela familjen och är en källa till kronisk stress för det sjuka 

barnet såväl som för syskon och föräldrar. Stressen i kombination av den emotionella bördan på 

föräldrarna berövar dem känslan av trygghet och ger upphov för känslor som rädsla, ångest och 

osäkerhet. Vikten av att identifiera och erkänna behoven, som uppstår som ett resultat av 

stressbelastningen, betonas. På så sätt kan anpassade insatser tillämpas (Lewandowska, 2021). 

Begreppet föräldrar refererar i denna litteraturstudie till personer som har primär 

vårdnadshavande av barnet, oavsett biologisk relation till barnet. Syftet med denna studie var att 

beskriva föräldrars upplevelser av att ha ett barn som drabbats av cancer. 

Metod 

I denna kvalitativa litteraturstudie, där föräldrarnas perspektiv utforskades, tillämpades en 

kvalitativ innehållsanalys med induktiv manifest ansats. Det innebär att meningsenheterna 

granskades med en textnära ansats. Att använda sig av en textnära ansats är betydelsefullt då det 

minskar risken för egna tolkningar under analysen. Genom att använda denna metod var det 

möjligt att identifiera och beskriva det uppenbara samt dra realistiska slutsatser från texten, 

vilket var passande för att besvara studiens övergripande syfte, i enlighet med Bengtssons 

analysmetod (2016). 

Litteratursökning 

Denna studie genomfördes som en systematisk litteratursökning. Vid insamling av data 

användes två databaser, PubMed och CINAHL. Databaserna valdes då de består av ett brett 

utbud av medicinsk- och omvårdnadsforskning, vilket ansågs vara relevant utifrån studiens syfte 

(jmf Karlsson, 2017). För att få en bild av ämnesområdet och för att säkerställa att det fanns 

tillräckligt med material att arbeta med genomfördes först en pilotsökning. Den slutliga 

sökningen består av MeSH-termer och CINAHL Headings samt fritext. Fritext sökorden bestod 

av Childhood cancer, Cancer in children, Children with cancer, Parent experience, Parent 

perception, Parent view, Parent attitude samt Qualitative study. I PubMed användes 

MeSH-termerna “Qualitative research” och “Attitude to Health” respektive “Parental attitudes”, 

“Qualitative studies” samt “Attitude to Health” som CINAHL Headings, i kombination med 

samma fritext sökorden. 

För att specificera sökorden i fritext användes citationstecken eller asterisk. Sökorden 

kombinerades även med booleska operatorerna AND, för att bredda sökningen och OR för att 
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begränsa antalet träffar i sökningen. Anledning till användning av citationstecken var för att 

bevara den exakta ordningsföljden av begreppen som de var skrivna i (Karlsson, 2017). 

Inklusions- och exklusionskriterier 

De valda inklusionskriterierna innefattade upplevelser av föräldrar till barn mellan 0 och 19 år 

som drabbats av cancer, full text och studien ska vara publicerad under de senaste tio åren. Då 

sökningen var begränsad till publikationer från de senaste tio åren, fanns det inget behov av att 

tillämpa exklusionskriterier för denna aspekt. I PubMed identifierades initialt 37 träffar, medan 

CINAHL gav tio träffar. Därefter utförde författarna en noggrann genomgång av rubrik och 

abstrakt på varje artikel för att sedan välja ut tolv relevanta artiklar från PubMed samt två från 

CINAHL. Sammantaget inkluderades 14 artiklar i studien, en summering av de definitiva 

sökresultaten presenteras i tabell 1 nedan. 

Tabell 1. Översikt av systematisk litteratursökning 

Syftet med sökning: Beskriva upplevelsen av att vara förälder till ett barn med cancer 

PubMed 2023 09 05 Begränsningar: fulltext, publicerad 2013 - 2023 
Söknr *) Söktermer Antal träffar Antal valda 
1 FT Childhood cancer 55 953 

2 FT ”Cancer in children” 1 300 

3 FT “Children with cancer” 5 325 

4 1 OR 2 OR 3 60 756 

5 FT Parent* experience* 58 887 

6 FT Parent* perception* 23 267 

7 FT Parent* view* 17 223 

8 FT Parent* attitude* 34 610 

9 5 OR 6 OR 7 OR 8 

10 FT Qualitative study 310 075 

11 MSH Qualitative research 83 056 

12 10 or 11 310 075 

13 MSH Attitude to health 471 470 

14 4 AND 9 AND 12 AND 13 37 12 
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Tabell 1. Forts. Översikt av systematisk litteratursökning 

Syftet med sökning: Beskriva upplevelsen av att vara förälder till ett barn med cancer 

CINAHL 2023 09 15 Begränsningar* full text, publicerad 2013 - 2023 
Söknr *) Söktermer Antal träffar Antal valda 
1 FT Childhood cancer 7009 

2 FT “Cancer in children” 3546 

3 FT “Children with cancer” 5057 

4 1 OR 2 OR 3 8450 

5 Parent* experience* 8713 

6 Parent* perception* 5298 

7 Parent* view* 2157 

8 MH/CH Parental attitudes 19 940 

9 5 OR 6 OR 7 OR 8 30 219 

10 MH/CH Qualitative studies 147 839 

11 FT Qualitative research 20 642 

12 10 OR 11 153 969 

13 MH/CH Attitude to Health 125 496 

14 4 AND 9 AND 12 AND 13* 10 2 

*MSH – Mesh termer i databasen PubMed, CH – CINAHL headings i databasen CINAHL, FT –fritext sökning. 

Figur 1. Översikt av urvalsprocessen 
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Kvalitetsgranskning 

Kvalitetsgranskningen genomfördes på samtliga artiklar enligt SBUs bedömningsmall för 

kvalitativ metodik (Statens beredning för medicinsk och social utvärdering [SBU], 2022). Denna 

mall utgår ifrån fem paragrafer med frågor som berör metodikens alla delar. Paragraferna 

innefattar överensstämmelse mellan filosofisk hållning/teori och urval med metodik, deltagare, 

datainsamling, analys och forskare. Inom varje område besvaras frågorna med ja, nej eller oklart 

och utifrån svaren kan en sammanvägd bedömning av artikelns kvalitet göras. 14 artiklar valdes 

ut totalt och presenteras nedan i Tabell 2. Författarna läste och granskade artiklarna individuellt 

för att sedan genomföra en gemensam bedömning med ett kritiskt förhållningssätt, på så sätt 

uppnåddes en mer objektiv bedömning av kvaliteten av respektive artikel. Av de 14 artiklar 

bedömdes tolv av dem vara av hög kvalitet och två av medelhög kvalitet. Studien av Stritter et 

al. (2021) bedömdes vara av medelhög kvalitet på grund av bristande objektivitet då de 

intervjuade barnen inte kunde uttrycka sig till följd av deras unga ålder, därav behövdes olika 

tolkningsmetoder användas i deras analys. Trots detta inkluderades artikeln med tanke på att 

denna studies målgrupp var föräldrar. Även studien av Wangmo et al (2016) inkluderades trots 

möjlig bias genom brister i urval som grundades i att vårdpersonalen valde ut deltagarna, vilket 

gav utrymme till bristfällig överförbarhet. Artikeln valdes att inkluderas eftersom denna studies 

syfte var att beskriva föräldrars upplevelser och dessa redogjordes trots bristerna. 

Tabell 2. Översikt av artiklar ingående i analysen (n=14) 

Författare/ Typ av Deltagare Metod Huvudfynd Kvalit 
studie et 

År/Land 

Bergviken & 
Nilsson 2019. 
Sverige 

Kvalitativ 17 
föräldrar 

Semistrukturerade 
intervjuer/induktiv 
kvalitativ 
innehållsanalys 

Föräldrar känner sig 
överväldigad relaterat till 
begränsad information 
och avskild från 
sjukvården, bördan av att 
behöva fatta snabba 

Hög 

medicinska beslut utan 
att ha ett 
helhetsperspektiv, av att 
få motstridande åsikter 
och tillvägagångssätt från 
vårdpersonal 

Institutionen för hälsa lärande och teknik 
Avdelningen för omvårdnad och medicinsk teknik 



8 

Cox 2018. Kvalitativ 38 Semistrukturerade Föräldrarna anpassar sig Hög 
Australien föräldrar intervjuer/ till de nya 

kvalitativ omständigheterna och 
innehållsanalys utvecklade 

copingstrategier för att 
navigera genom barnets 
sjukdom 

Coyne et al. Kvalitativ 44 Strukturerade Behovet av att Hög 
2016. Irland deltagare individuella upprätthålla hopp och 

varav 22 intervjuer/kvalitativ livslust samt viktiga 
föräldrar innehållsanalys insikter i komplexiteten 

av informationsdelning 

Darcy et al. Kvalitativ 13 Semistrukturerade Sjuksköterskor hade en Hög 
2014. Sverige föräldrar intervjuer/ betydande roll i 

kvalitativ processen av att sträva 
innehållsanalys efter en ny vanlig vardag 

och förse barnen och 
föräldrar med 
information och göra 
dem delaktiga 

Darcy & Kvalitativ 13 Semistrukturerade 
Knutsson et al. föräldrar intervjuer/ 
2014. Sverige kvalitativ 

innehållsanalys 

Deltagarna hade 
upplevelser som att 
känna sig som en 
främling, maktlös och 
isolerad. Föräldrar 
behöver vara en trygghet 
för sitt barn och inte 
känna sig tvingade att 
assistera sjuksköterskor 

Hög 

Davies et al. Kvalitativ 67 Semistrukturerade 
2017. föräldrar intervjuer/ 
Storbritannien kvalitativ 

innehållsanalys 

Deltagarna beskrev 
problem som exempelvis 
otillräcklig information 
eller misstag som 
personal gör. Studien 
lyfte även behovet av att 
känna sig trygga inför 
dessa problem som hotar 
förtroendet till vården 

Hög 

De Clercq et Kvalitativ 16 Ostrukturerade Möjligheten att barnet Hög 
al. 2016. deltagare intervjuer/narrativ kan dö ignorerades ofta 
Schweiz varav 5 analys eller övervägdes kort 
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föräldrar 

Badarau et al. Kvalitativ 63 Semistrukturerade Olika beslut fattas Hög 
2016. Schweiz deltagare intervjuer/tematisk beroende på 

varav 37 analys tillgänglighet och 
föräldrar rimlighet hos 

behandlingsalternativen 

Naidoo et al. Kvalitativ 6 föräldrar Semistrukturerade Mödrarna upplevde Hög 
2016. intervjuer/ tematisk arbetsrelaterade 
Sydafrika analys svårigheter, skuld och 

självanklagelser när 
deras barn hade cancer 

Ringnér et al. Kvalitativ 13 Semistrukturerade Ansvarig sjuksköterska Hög 
2021. Sverige föräldrar intervjuer/kvalitativ kan genom individuella 

innehållsanalys informationsmöten 
främja personcentrerad 
vård 

Renner & Kvalitativ 19 Semistrukturerade Föräldrar och barn Hög 
McGill 2016. deltagare intervjuer/ tematisk påverkas psykologiskt, 
Ghana innehållsanalys fysiskt och 

socioekonomiskt av 
cancern 

Stritter et al. Kvalitativ 25 Semistrukturerade Föräldrar och familjer Medel 
2021. föräldrar intervjuer/kvalitativ utvecklade strategier för 
Tyskland innehållsanalys att hantera kriser 

Tenniglo et al. Kvalitativ 29 Semistrukturerade Patienter och föräldrar Hög 
2017. deltagare intervjuer/kvalitativ föredrog att vara 
Nederländerna varav 18 innehållsanalys delaktiga i beslut 

föräldrar 

Wangmo et al. Kvalitativ 36 Semistrukturerade Barnen och föräldrar är Medel 
2016. Schweiz deltagare intervjuer/kvalitativ övervägande positiva till 

varav 19 innehållsanalys vården, med några 
föräldrar förbättringsområden 
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Dataanalys 

I denna studie tillämpades innehållsanalys som analysmetod (Bengtsson, 2016). Samtliga 

artiklar bestod av kvalitativa studier som granskades med noggrannhet och en kritisk synvinkel. 

Analysen skedde i fyra olika steg; dekontextualisering, rekontextualisering, kategorisering och 

sammanställning. I första fasen av processen lästes artiklarna igenom för att få en övergripande 

förståelse av materialet samt för att identifiera potentiella meningsenheter som svarade mot 

syftet. Meningsenheterna markerades med bokstäver, kopplad till artiklarna, och siffror kopplad 

till meningsenheterna. Detta gjordes för att lätt kunna hitta tillbaka till originaldatan samt kunna 

kategorisera dem; totalt hittades 232 stycken meningsenheter. Dessa meningsenheter blev 

därefter granskade med avseende för att verifiera att de svarade mot syftet. Efter detta 

kondenserades meningsenheterna, vilket innebär att onödiga ord tas bort utan att bli av med 

textens innebörd. I den andra fasen, "rekontextualisering", lästes artiklarna återigen igenom för 

att säkerställa att all text som svarade mot syftet var inkluderad och omvandlade till 

meningsenheter. I den tredje kategoriseringsfasen sammanställdes alla meningsenheter med 

liknande eller samma innebörd i kategorier, totalt 13 underkategorier skapades. Därefter 

identifierades och sammanfogades kategorierna återigen baserat på likhet och innebörd till färre 

kategorier. I den slutliga kategoriseringsfasen skapades sju slutliga huvudkategorier, de 

presenteras nedan i Tabell 3. I den fjärde fasen, “sammanställning” presenterades materialet på 

ett sanningsenligt och autentiskt sätt i enlighet med Bengtsson (2016) där understryks även 

vikten av att i en kvalitativ innehållsanalys bibehålla neutraliteten såväl som objektiviteten. 

Analysen genomfördes textnära för att bevara dess kärna. 

Forskningsetiska övervägande 

Vid skrivande av detta arbete övervägde författarna noggrant flera etiska aspekter i varje steg av 

processen. Då arbetet innefattade en analys och sammanställning av data som kan kopplas till 

specifika individer var det viktigt att säkerställa att deras konfidentialitet förblev skyddad, enligt 

Kjellström (2017) skyddas därav även deras integritet och privatliv. Kjellström (2017) beskriver 

även hur konfidentialiteten delas upp i tre delar: information bör förvaras på ett säkert sätt så att 

enbart behöriga får tillgång till informationen, samma för personuppgifter och till slut bör 

insamlade data redovisas på ett sätt där personer inte kan bli identifierade. Etiska överväganden 

tillämpades på samtliga artiklar i arbetet för att säkerställa att de valda artiklarna utfördes enligt 

etiska principer (Kjellström, 2017). 
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Göra-gott-principen tillämpades vid skrivandet, vilket innebär att personer innehar en moralisk 

skyldighet att främja det goda, minska det onda och förebygga skador, även här arbetade 

författarna på ett sätt där personers integritet inte kränktes. Principen syftar till att bevara 

personers välbefinnande. Dessutom är det viktigt att forskning får en positiv påverkan istället för 

att den medför lidande eller skador hos utsatt grupp (Kjellström, 2017). Vid skrivandet av 

arbetet eftersträvades ett objektivt förhållningssätt där författarna utelämnade egna värderingar 

och begränsade inflytande av subjektivitet samt personlig kunskap så mycket som möjligt. 

Resultat 
Tabell 3. Slutkategorier (n=7) 
Slutkategorier 
Påfrestande upplevelser genom barncancerns förlopp 

Behov av tydlig information och öppen kommunikation 

Betydelsen av förtroende och tillit till vårdpersonalen 

Att uppleva svårigheter i samband med beslutfattande 

Att hantera den svåra situationen och känna hopp 

Att bli utmanad i föräldrarollen och inom familjerelationer 

Upplevelsen av utanförskap och ensamhet relaterat till okunskap 

Påfrestande upplevelser genom barncancerns förlopp 

När ens barn drabbas av cancer beskrev deltagarna i studierna hur det upplevdes som en chock, 

de uppgav även att de kände sig överväldigade, isolerade, bedrövade, kände misstro, oro och 

ilska samt att de konfronterades med en rad olika rädslor relaterat till att vara förälder under 

denna svåra period (Bergviken & Nilsson, 2019; Cox, 2018, De Clercq et al., 2016; Coyne et al., 

2015; Naidoo et al., 2016). I studien av Renner och McGill (2016) beskrev föräldrar att de hade 

skuldkänslor relaterade till barnets sjukdom. I samband med dessa skuldkänslor uttrycktes i Cox 

(2018) även känslor av frustration över att inte veta cancerns orsak samt frustration kring att 

barnet drabbades av cancer trots en hälsosam livsstil både för barnet och under graviditeten. Den 

hälsosamma livsstilen beskrevs av en mamma som hälsosamma kostvanor, att barnet blev 

ammad samt att hon var fysiskt aktiv, inte drack alkohol eller rökte under graviditeten. En 

mamma kände att hon gjorde allt hon kunde för att ge sitt barn goda förutsättningar, trots detta 

drabbades barnet vilket i sin tur väckte en hel del skuldkänslor och frustration. Föräldrarna hade 

mycket känslor kring barnets ålder, de tyckte diagnosen var orättvis eftersom barnet inte haft 

möjligheten till att leva sitt liv (Cox, 2018). I Naidoo et al. (2016) uttrycktes liknande 
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frustrationer relaterade till att sina barn drabbades av cancer. En annan förälder beskrev i studien 

av Cox (2018) att det initialt kände som att någon hade dött när de fick diagnosen. Känslan av 

att diagnosen ledde till en vändpunkt i föräldrarnas liv var ett återkommande tema i studierna 

(Bergviken & Nilsson, 2019; Coyne et al., 2015; De Clercq et al., 2016). 

“the shock and disbelief of her child’s cancer diagnosis, the metaphorical death of a life 

she had previously known and developing ways to actively participate in her child’s 

cancer treatment. Her ‘wild ride’ metaphor captured key attributes of being a caregiver 

of a child with cancer; it was an unpredictable journey characterised by trepidation, 

loss, uncertainty and hope.” (Cox, 2018, s. 5). 

I Cox (2018) och De Clercq et al. (2016) beskrev deltagarna även att de upplevde påfrestningar 

relaterade till förlusten av säkerhet och kontroll efter att ha fått beskedet. I studien av Stritter et 

al. (2021) redogjorde föräldrarna att behandlingen upplevdes som emotionellt stressig där de 

kände spänning och rädsla igenom hela förloppet. Dessa deltagare menade även att deras 

livskvalitet försämrades i samband med behandlingen. I Cox (2018) beskrev deltagarna att de 

hittade sätt att vara delaktig i barnets behandling, men att de upplevde att de inte hade någon 

kontroll över situationen trots delaktigheten. Föräldrarna uppgav även att de fick en känsla av 

normalitet efter ett tag där de även kunde anpassa sig till situationen, dock menar de att de inte 

kände att de hade ett val än att anpassa sig. Även i Darcy et al. (2014) menade föräldrarna att de 

kunde få tillbaka en känsla av kontroll, kunskap och förståelse över tid samt normalisera den nya 

situationen. Deltagarna beskrev att det finns känslor av maktlöshet, otillräcklighet och konstant 

oro, men däremot även stunder av hopp och att sjukdomen hade lärt dem att leva en dag i taget 

och att försöka hitta det positiva i allt som hände. 

“The only thing the cancer taught them, although they would never have chosen this way 

of learning it, was to enjoy life day by day: “it is a part of the healing process that one 

can seize the moment, or yes, simply live the moment as if almost nothing happened” 

(mother of 16-year-old boy).” (De Clercq et al., 2016, s. 6). 

Behov av tydlig information och öppen kommunikation 

I studierna Ringnér et al. (2021), Bergviken och Nilsson (2019), Darcy och Knutsson et al. 

(2014) samt Cox (2018) uttrycktes ett tydligt behov av att vilja ha mer information från läkarna 

angående cancern, behandling och förloppet. Föräldrar betonade vikten av att få tydlig och ärlig 
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information från vårdpersonalen, där de föredrog att få svåra besked som representerade 

verkligheten (Cox, 2018; Coyne et al., 2015). Det uppskattades av föräldrar när vårdpersonalen 

hade ett öppet och ärligt sätt att informera samtidigt som de informerade på ett sätt där 

föräldrarna kunde förstå informationen (Wangmo et al., 2016). Dessutom betonade föräldrarna 

vikten av att få möjlighet att ställa frågor (Cox, 2018). 

“The doctors told us about the percentages and we needed that, we needed information, 

it didn’t matter if it was bad information, we weren’t so scared of bad news but we 

needed to know. If something was bad we wanted to know about it so we could get our 

heads around it and work out what to do and know what happens next, we didn’t want to 

be softened or mollycoddled at all.” (Cox, 2018, s. 7). 

Föräldrar beskrev att det var svårt att ta in och förstå information på grund av informationen och 

situationens karaktär (Bergviken & Nilsson, 2019). Även Wangmo et al. (2016) belyser 

betydelsen av att få tydlig information från läkarna. Vidare poängterades att läkarna försökte 

vara så tydlig som möjligt vid informerande för att säkerställa att föräldrarna kunde ta in och 

förstå informationen på ett bra sätt. Detta sågs som mycket positivt av föräldrar eftersom det 

gjorde det möjligt att fundera och sedan ställa eventuella frågor. En förälder beskrev att barnets 

läkare tog pauser och frågade om det fanns behov av att ta in informationen först innan 

fortsättning. 

“I find, they were really great, they suggested several times if we wanted to stop for five 

minutes (diagnosis communication), digest everything a bit … they did not throw it 

[information] on the table.” (Wangmo et al., 2016, s. 3). 

Vidare uttryckte deltagarna i Wangmo et al. (2016) att brister i kommunikationen ledde till 

missnöje. Dessa kommunikativa brister var kopplade till diskontinuitet bland involverade läkare 

i barnets behandling. De kommunikativa bristerna resulterade i oklarheter och svårigheter i att 

etablera en relation med läkarna. 

För föräldrar var det viktigt att kunna skydda sitt barn från dålig eller skrämmande information 

(Ringnér et al., 2021; Coyne et al., 2016) I studien av Coyne et al. (2016) poängterades att 

föräldrar ville hantera hur informationen förmedlades till barnet samtidigt som de ville vara 

ärliga, de menar att ljuga för barnet skulle leda till problem på längre sikt. Däremot uttryckte 

föräldrarna oro över att barnet skulle förlora hopp, bli onödigt orolig eller att återhämtningen 
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skulle hindras när för mycket eller för negativ information förmedlades till barnet (Coyne et al., 

2016). 

“Giving too much information or bad news could ‘break a child’s spirit’, in that it could 

cause the child to lose hope, worry unnecessarily, and hinder recovery.” (Coyne et al., 

2016, s. 149). 

Betydelse av förtroende och tillit till vårdpersonalen 

Förtroende och tillit till vårdpersonalen upplevdes till en början påtvingat och förändrades över 

tid till genuin tillit (Cox, 2018). Andra föräldrar beskrev att förtroendet till läkarna upplevdes 

som hotad på grund av problem i vården, interaktioner och system, men att de samtidigt tog ett 

medvetet beslut av att ha förtroende trots dessa problem eftersom de inte upplevde att de hade 

något val (Davies et al., 2017). 

“parents have to make a decision whether to reinforce or deconstruct what's going on, 

and all we can do is reinforce it because it's the best thing we've got” (Davies et al., 

2017, s. 1303). 

Ambivalenta upplevelser och känslor angående tillit uttrycktes av deltagarna där en del upplevde 

att de blev bra omhändertagna av personalen, andra inte (Tenniglo et al., 2017; Renner & McGill 

2016), medan andra upplevde svårigheter där läkarna ibland inte visade tillräckligt intresse eller 

verkade ha fel motiv (Cox, 2018; Davies et al., 2017). Däremot menade föräldrarna som inte var 

lika nöjda i början, att läkarna blev mer nåbara med tiden och därav främjades tilliten (Davies et 

al., 2017). Faktorer som bristande kontinuitet upplevdes som ett hot mot tilliten där föräldrarna 

uttryckte att det blev svårt att skapa tillit när kontinuitet i personalen saknades (Darcy et al., 

2014). 

Att uppleva svårigheter i samband med beslutfattande 

Studier (Badarau et al., 2016; Bergviken & Nilsson, 2019; Stritter et al., 2021; Wangmo et al., 

2016) visade att föräldrar hade svårigheter att fatta beslut kring barnets vård och behandling. I 

Badarau et al. (2016) uttryckte föräldrar svårigheter med att fatta beslut avseende medicinsk 

behandling på grund av en bristande medicinsk kunskap. Därav blev det enda rimliga beslutet 

för dem att välja den standardiserade medicinska behandling som erbjöds. Föräldrarna 

förklarade hur beslutet som togs oftast handlade om huruvida behandling skulle ges eller inte. 

Upplevelsen av att okunskap försvårade förmågan att ta beslut framfördes även av föräldrar i 
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studierna av Bergviken och Nilsson (2019) och Stritter et al. (2021). Även i Bergviken och 

Nilsson (2019) påpekades att beslutsfattande försvårades på grund av att de saknade ett 

helhetsperspektiv. Föräldrarna menade att de exempelvis inte hade koll på hur lång tid 

behandlingen skulle pågå. Därav kände de att de möjligtvis skulle ha fattat olika beslut beroende 

på om de hade haft mer kunskap om behandlingens tidslängd. Således menade föräldrarna att de 

fattade beslut utifrån vad de själv tyckte skulle vara bäst för barnet, men att det upplevdes som 

en stor börda på grund av deras upplevelse av bristande medicinsk kunskap (Bergviken & 

Nilsson, 2019). 

“I don’t have the sufficient knowledge to decide … from a medical point of view what it 

is best for my child. I understood that there is a protocol, standardized, worldwide and 

do I personalize it? On what basis?” (Badarau et al., 2016, s. 24). 

Föräldrar belyste även att de inte hade tillräckligt med tid för att kunna fatta beslut (Bergviken & 

Nilsson, 2019; Badarau et al., 2016). I studien av Wangmo et al. (2016) menade föräldrar att 

okunskapen och brist på tid resulterade i en känsla av överbelastning. 

Att hantera den svåra situationen och känna hopp 

I studier (Cox, 2018; Davies et al., 2017; De Clercq et al., 2016; Naidoo et al., 2016; Ringnér et 

al., 2021) framgår att föräldrarna fann stöd och gemenskap i stödgrupper och samtal med andra. 

Detta hjälpte dem att förstå sin situation bättre och känna sig mindre ensamma, särskilt eftersom 

de upplevde brist på emotionellt och psykiskt stöd från sjukvården. 

Studien av Ringnér et al. (2021) beskrev föräldrar att det var gynnsamt att vara med i en 

stödgrupp och att kunna prata med andra om sjukdomen och sina upplevelser, det var av stor 

betydelse för att skapa en djupare förståelse och för att inte känna sig ensam i sin situation. I 

Naidoo et al. (2016) lades även stor vikt i att kunna prata med andra och att hitta trygghet i att 

inte vara ensam i att vara förälder till ett sjukt barn. Vidare beskrevs i Ringnér et al. (2021) 

behovet av en trygg miljö för reflektion och frågor, men även att känna sig sedd och hörd. Detta 

framställdes av föräldrar i studien av Naidoo et al. (2016) som betydelsefullt då många upplevde 

otillräckligt stöd gällande emotionellt och psykiskt stöd från sjukvården. 

Flera copingstrategier identifierades i studierna av Cox (2018), Davies et al. (2017), De Clercq 

et al. (2016) samt Naidoo et al. (2016). En återkommande copingstrategi i dessa studier visade 

sig vara att ha acceptans till sjukdomen och situationen, såsom att acceptera förlusten av 
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kontroll. I Cox (2018) beskriver en förälder hur acceptansen möjliggjordes att ha en bättre 

förmåga att fokusera på sitt barns mående och välbefinnande. 

“After that first six months I took the view that I can’t control this and once you learn to 

let go, that it makes it a little bit easier. It doesn’t stop your heart from hurting but it 

makes it a bit easier to get through every day and go, ‘One way or another this will be 

over, she’ll either be cured or we’ll lose her, I can’t think either way, we just have to do 

what needs to be done.” (Cox, 2018, s. 6). 

Coping för vissa föräldrar innebar att kunna skapa en känsla av kontroll genom att planera 

barnets begravning i förväg, när de förstod att barnet förmodligen inte skulle överleva. De kände 

att de i den stunden inte kunde göra annat (Cox, 2018). Föräldrar i studien av Ringnér et al. 

(2021) förmedlade vikten av att ha möjligheten att kunna komma bort från sitt barn för att få 

möjligheten att kunna uttrycka sig fritt och kunna fokusera på sig själv. Detta förklarades utifrån 

att de kände en oförmåga att visa för många emotioner i barnets närvaro. 

Att kunna förlita sig på sin tro och religion uttrycktes vara viktigt för vissa av deltagarna, detta 

menades ge en form av tröst och hjälpte således föräldrarna att klara sig under den svåra 

perioden (Cox, 2018; Renner och McGill 2016). 

Hopp var även ett återkommande tema i studierna av Stritter et al. (2021), Naidoo et al. (2016) 

och De Clercq et al. (2016). Det var av stor betydelse för föräldrarna att ha kvar hopp. Speciellt 

när läkarna förmedlade hopp gav detta möjlighet till föräldrarna att behålla en positiv attityd, 

vilket visade sig vara viktig. 

Att bli utmanad i föräldrarollen och inom familjerelationer 

Wangmo et al. (2016) beskriver att deltagarna upplevde det utmanande att behöva diskutera sina 

barns reproduktiva val, föräldrarna uppgav hur de kände sig överväldigade då det innebar att de 

var tvungna att prata om intima detaljer med sitt barn. Detta försvårades av det faktum att 

föräldern av samma kön som barnet inte alltid var närvarande för att leda diskussionen. Likaså 

uttryckte föräldrar i studien av Badarau et al. (2016) svårigheter relaterade till beslut om 

fertilitetsbevarande åtgärder. I några fall vittnar föräldrar hur de behövde motsätta barnets vilja 

där de beslutade att procedur för att bevara fertilitet inte ska genomföras då det skulle resultera i 

att cancerbehandlingen skulle dröjas och därav leda till lägre överlevnadschans för barnet. Detta 
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upplevdes således som mycket jobbigt för föräldrarna då de observerade hur viktigt bevarande 

av fertiliteten var för barnet. 

Föräldrar beskrev att det var svårt att känna igen barnet efter insjuknandet. Barnen beskrevs som 

förändrade i form av minskning i energinivåer, större behov av hjälp från föräldrar relaterat till 

minskad förmåga att vara självständig samt utseendemässiga förändringar. Föräldrarna beskrev 

utmaningar relaterade till att sätta gränser för barnets beteende då sjukdomen tog över alla 

aspekter av det dagliga livet. I samband med det uttrycktes känslor som otillräcklighet, 

osäkerhet och konstant oro (Darcy & Knutsson et al., 2014). I Cox (2018) beskrevs även att 

föräldrarollen påverkades, dock lades fokus på att föräldrarna inte hade haft möjlighet till att 

skapa ett band med barnet på grund av dennes unga ålder vid diagnosen. 

‘‘It’s not really the same child, before she was normal… like any other child. This was a 

girl who never ever lay down and rested, and now she lies still and rests pretty much the 

whole day, and we don’t recognize her’(mother of a 2-year-old girl)” (Darcy & Knutsson 

et al., 2014, s. 450). 

Det fanns även negativa känslor, bland annat skamkänslor, relaterade till att lämna barnet ensam 

när föräldern kände behov av att vara hemma en stund eller ha en stund för sig själv. Föräldrarna 

uttryckte det dessutom som utmanande att prioritera det sjuka barnet över resten av familjen. De 

menar att det var svårt att hitta en balans mellan barnet och familjen (Ringnér et al., 2021; 

Naidoo et al., 2016). I studien av Naidoo et al. (2016) uttryckte mödrar bekymmer relaterat till 

den förändrade hemma situationen medan föräldern var på sjukhuset. Bekymren grundade sig i 

att de övriga barnen var hemma själva och till följd av detta fick de äldre barnen en större 

belastning och ansvar i hushållsarbetet. Mödrarna beskriver hur påfrestande och stressigt det var 

samt hur de upplevde skuldkänslor som ett resultat av situationen. 

I en studie av De Clercq et al. (2016) menade föräldrar att de var medvetna om risken att förlora 

sitt barn, men att de hade väldigt svårt att ta upp ämnet. Föräldrarna berättade även att 

utmaningen med att samtala om döden försvårades på grund av att även barnet upplevde det 

jobbigt att prata om det, samtidigt som de föreställer sig att det kan bero på att barnet inte var 

beredd på att ge upp, och därav försökte undvika ämnet. En annan förälder menade att barnet 

hade en stor vilja att leva, vilket beskrevs som en överlevnadsinstinkt. Trots detta uttrycktes 

föräldrar fortfarande oro och rädslor i samband med möjligheten att barnet skulle ge upp i 
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framtiden. 

Upplevelsen av utanförskap och ensamhet relaterat till okunskap 

I Renner och McGill (2016) uttryckte samtliga föräldrar en ovilja att berätta för andra om deras 

barns diagnos, anledningen till detta var att det fanns stigmatisering i samhället kopplat till 

sjukdomen. 

”…if the child goes anywhere, if he goes to his friend ……. they will say the child has a 

disease, they will not allow you [friend] to eat with him [child]. You see, the children will 

be scared of him...his friend will trouble him so much that the child will stop school.” 

(Renner och McGill, 2016, s. 153). 

Naidoo et al. (2016) beskrev hur föräldrar upplever att samhället ansåg att deras barn var sjuka 

på grund av förfäderns illvilja eller en förbannelse. Vidare uttrycktes hur mödrarna kände sig 

ensamma då samhället inte erkände att deras barn kunde ha cancer och undvek att prata öppet 

om sjukdomen. Detta resulterade således i att mödrarna hade en stark känsla av frustration riktad 

mot samhället. Anledningen till frustrationen grundade sig i att de upplevde att samhället hade 

bristande kunskap om sjukdomen samt om hur de kan stötta familjer som drabbats. 

“The community does not accept it very easily that a young child has cancer especially 

when no one in the family has ever had cancer.” (Naidoo et al., 2016, s. 51). 

Diagnosen och behandlingen beskrevs även som djupt isolerande och föräldrarna kände sig 

ensamma genom förloppet (Cox, 2018; Darcy et al., 2014; Naidoo et al., 2016). Anledning till 

känslor av isolering var relaterade till att vissa bodde långt bort från sjukhuset, vilket ledde till 

att de blev isolerade från familjen och deras vanliga miljö, för andra var isoleringen och den 

ensamma känslan på grund av att inte kunna känna igen sin situation i andra och därav inte 

kunde relatera till andra. 

Diskussion 

Syftet med litteraturstudien var att beskriva föräldrars upplevelser av att ha ett barn som 

drabbats av cancer. Resultatet av analysen genererade sju slutliga kategorier: Påfrestande 

upplevelser genom barncancerns förlopp, Behov av tydlig information och öppen 

kommunikation, Betydelsen av förtroende och tillit till vårdpersonalen, Att uppleva svårigheter i 
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samband med beslutfattande, Att hantera den svåra situationen och känna hopp, Att bli utmanad 

i föräldrarollen och inom familjerelationer och Upplevelsen av utanförskap och ensamhet 

relaterat till okunskap. 

I resultatet presenterades hur föräldrarna upplevde olika känslor och svårigheter genom barnets 

cancerförlopp. I studien Wakefield et al. (2021) understryks hur sårbara föräldrarna är, oavsett 

om cancerbehandling har önskad effekt eller inte. Här finns det då en risk att föräldrarna drabbas 

av psykologiska besvär och bör därför få tidig och kontinuerlig tillgång till psykiskt stöd och 

evidensbaserade interventioner. Studien Wakefield et al. (2021) visar på hur psykiska 

interventioner kan främja föräldrarnas livskvalitet och andra följder; utan interventioner kan 

föräldrarna uppleva minskad livskvalitet i flera år. Aalykkja et al. (2023) framhäver att kunskap 

om föräldrarnas perspektiv är av central betydelse för en djupare förståelse i hur långvariga och 

sena konsekvenserna påverkar föräldrarna i vardagen. Denna kunskap är avgörande för att 

förbättra vården och rehabiliteringsinsatserna. Studien av Aalykkja et al. (2023) belyser även 

betydelsen av att sjuksköterskor och annan vårdpersonal har ett stort ansvar att bekräfta 

föräldrarnas förluster av hanteringsförmåga. Sjuksköterskor har en unik position för att fokusera 

på rehabilitering i alla faser av de drabbades förlopp för att öka föräldrars självständighet. 

Det framkom även i litteraturstudien att föräldrar hade ett behov av tydlig information och 

öppen kommunikation mellan dem och vårdpersonalen. Dessutom lades vikt på att kunna ställa 

frågor och få tid att kunna reflektera och ta in informationen. I Bartholdson et al. (2022) 

framkom att en stor del av föräldrarna tyckte att de inte fick tillräckligt information, trots att 

läkarna hade försökt förmedla information tydligt, anpassat och vid flera tillfällen. I studien 

(Bartholdson et al., 2022) läggs en stor vikt i att informationen bör upprepas flera gånger så att 

föräldrar har förmågan att ta in informationen. Svårigheten att ta till sig information av läkarna 

beskrivs vara associerad med en kombination av känslor av sorg och en upplevelse av att den 

aktuella situationen är påfrestande. Här bekräftas även att föräldrar vill skydda barnet genom att 

förmedla negativ information på ett mer positivt sätt. Vidare redogörs för protokollet SPIKES 

som hjälpmedel för att förmedla betungande information till både barn och föräldrar då 

vårdpersonalen upplevde informerandet som mycket påfrestande (Bartholdson et al., 2022). 

Protokollet utgår från fyra mål innehållande att samla in information från patienten, att 

informera patienten med medicinsk information, att ge stöd till patienten och slutligen att 

framkalla patientens deltagande i att utveckla en strategi eller behandling för framtiden. För att 

uppnå dessa mål används bokstäverna i SPIKES som står för Setting, Perception of 

Institutionen för hälsa lärande och teknik 
Avdelningen för omvårdnad och medicinsk teknik 



20 

condition/seriousness, Invitation from the patient to give information, Knowledge - giving 

medical facts, Explore emotions and sympathize och Strategy and summary (Rosenzweig, 

2012). Författarna av denna litteraturstudie anser att SPIKES kan användas som stöd för hälso-

och sjukvårdspersonal. Protokollet möjliggör bland annat att avsätta tillräckligt med tid för att 

anpassa kommunikationen, uppmuntra frågor och försäkra sig om att informationen är förstådd 

samt ge utrymme till reflektion om den aktuella situationen. 

I Robertson et al. (2023) framkom att inte enbart verbal kommunikation var av betydelse för 

föräldrar utan icke-verbal kommunikation såsom fysisk beröring och uppvisning av emotioner 

uttrycktes vara viktig för vissa föräldrar. Författarna till den här litteraturstudien anser att genom 

att undersöka och belysa upplevelser kring information och kommunikation kan det hjälpa 

sjuksköterskor och annan vårdpersonal att kommunicera på ett mer effektivt sätt med patienter 

och deras familjer. Det kan bidra till att skapa en djupare förståelse i vad som kan förväntas och 

hur olika utmaningar kan hanteras. Som sjuksköterska kan det även vara av betydelse att vara 

medveten om olika hjälpmedel som finns att använda sig av i olika situationer, för att främja 

möjligheter till en god kommunikation, då resultaten visade på att god kommunikation 

uppskattades av föräldrar och att bristande kommunikation snabbt ledde till minskad 

tillfredsställelse. 

Förtroende för vårdpersonalen ansågs vara en nyckelkomponent till att uppnå en god och säker 

vård med önskvärda hälsoresultat. Förtroende beskrivs vara en acceptans som grundar sig i 

optimism när personer befinner sig i en sårbar situation, där personen har förtroende i att sina 

intressen kommer att tillvaratas av vårdpersonalen (Nikodem et al., 2022). Robertson et al. 

(2023) menar att barncancer hotar barnen och föräldrarnas hälsa och trygghet, därav påpekas att 

relationen mellan familj och vårdpersonal är av stor betydelse för att kunna tillhandahålla 

holistiskt stöd till dem. Vidare i Robertson et al. (2023) understryks hur familjefokuserad vård 

kan användas för att säkerställa en god relation mellan familj och vårdgivare för att öka 

förtroendet och att möjliggöra tillit till vårdpersonalen. Tidpunkt då förtroende bäst etableras 

ligger i perioden direkt efter diagnosen då föräldrar kände att de hade mest behov av förtroende 

under denna period, för att kunna få en bättre förståelse av vad som pågick och hur 

behandlingen skulle gå till. Föräldrar kunde snabbare få förtroende för vårdpersonal som kunde 

utföra sitt jobb snabbt, effektivt och säkert jämfört med dem som inte hade den förmågan. 

Förtroende och tillit beskrivs vara mest hotad i samband med dålig kommunikation mellan 

familj och vårdpersonal, således beskrivs ett ökat förtroende vid god och tydlig kommunikation. 
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Förtroende och tillit till vårdpersonalen beskrivs vara nödvändigt, men inte tillräckligt för att 

skapa en meningsfull relation (Robertson et al., 2023). Den idealiska relationen med 

vårdpersonal varierar för föräldrar, för några ligger det på en professionell nivå och för andra på 

en mer personlig nivå. En del föräldrar föredrar att vårdpersonalen ska inta en roll som liknar en 

familjemedlem och erbjuda stöd som sträcker sig bortom den rent medicinska behandlingen. 

Andra föräldrar kanske inte eftersträvar en nära personlig relation för sig själva, men de strävar 

ändå efter att deras barn ska ha en fördjupad och personlig relation till vårdteamet. Vikten ligger 

i att känna sig hörd och förstådd av personalen (Robertson et al., 2023). Författarna i denna 

litteraturstudie anser att det i sådana situationer är viktigt att kunna kartlägga behov av närhet för 

att främja trygghet hos barnet och föräldrarna och därav skapa en tillitsfull relation. 

Enligt Lim och Cho (2022) är det betydelsefullt för att hjälpa föräldrar hantera kriser och minska 

nivån av emotionell stress att sjuksköterskor har ett förtroende baserat samverkan med 

föräldrarna. Samverkan bör baseras på ett holistiskt och familjecentrerat förhållningssätt, vilket 

innebär att vården inte enbart är begränsad till det sjuka barnet utan även med hänsyn till hela 

familjens behov. Vidare yrkar Lim och Cho (2022) för hur forskning och utvärdering kring hur 

samverkan mellan sjuksköterska och föräldrar är begränsad vilket hindrar utvecklingen av 

familjecentrerad vård. Lim och Cho (2022) nämner modellen stress-coping-adaptation av 

Lazarus och Folkman (1984) där fokus ligger på att bilda samverkan mellan sjuksköterskor och 

föräldrar till barn med cancer. Målet med modellen är att åstadkomma en förtroendebaserad 

relation mellan de två parterna för att kunna hjälpa och stötta föräldrarna att hantera stress och 

andra kriser med hjälp av sina egna miljömässiga och psykologiska resurser med positiv 

anpassning som resultat. Författarna till den här litteraturstudien anser att eftersom många 

föräldrar i studierna påpekade betydelsen av förtroende och möjligheten till att skapa tillit till 

personal är det viktigt att sjuksköterskor och annan vårdpersonal blir medvetna om vikten dessa 

har för föräldrar och om hur förtroende och tillit kan skapas. Familjecentrerad vård ligger 

centralt i att skapa förtroende och tillit och därför är det viktigt att sjuksköterskor vet vad det 

innebär för att kunna sträva efter en bättre vårdkvalitet. Här belyses avsaknad av utvärdering och 

forskning av samverkan mellan sjuksköterska och föräldrar, genom mer kunskap inom området 

kan resurserna optimeras och insatser som är mest meningsfulla för familjens behov och 

preferenser prioriteras. Genom att utöka kunskapen kan även riktlinjer utvecklas som stöd till 

familjecentrerad vård. 

I studiens resultat framkom att föräldrar upplevde svårigheter med beslutfattandet relaterat till 

bristande medicinsk kunskap, tidsbrist och att de upplevde att de saknade ett helhetsperspektiv. 
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Enligt Robertson et al. (2019) har föräldrarna befogenhet att ta beslut om barnets behandling. 

Trots att föräldrarna har denna befogenhet yttrar de ofta viljan att dela eller att avstå från 

ansvaret. Därav poängteras vikten av att vårdpersonal ger konkret och förståelig information till 

föräldrar för att främja deras egen förmåga att fatta beslut, med hjälp och stöd från 

vårdpersonalen. En modell som beskrivs i Robertson et al. (2019) är “shared decision-making" 

eller “delat beslutsfattande" på svenska. Denna modell syftar på att introducera de olika val där 

det säkerställs att de olika valen beskrivs ordentligt för att främja den beslutfattande förmågan 

hos föräldrar. Tyngdpunkten i modellen ligger i att delat beslutsfattande sker mellan 

vårdpersonalen och föräldrar, där eventuellt barnen kan bli inblandade beroende på ålder. 

Genom att använda sig av modellen säkerställs att föräldrar får en god förståelse av sjukdomen 

och behandlingen och kan ta beslut med hjälp och stöd av vårdpersonalen. Eftersom deltagarna i 

litteraturstudien beskrev olika svårigheter i beslutsfattandet bekräftas att modellen kan vara 

relevant och användbar som stöd. 

Även Pearson et al. (2022) understryker hur shared decision-making kan alltid bidra i 

beslutsfattande, och hur modellen är särskilt gynnsam vid en dålig prognos eller vid palliativ 

vård. Detta beror på att det i många fall finns fasta behandlingar som kännetecknas av just den 

cancerformen barnet har drabbats av. De poängterar att föräldrar ofta väljer det standardiserade 

behandlingsprotokollet, vilket i sin tur kan leda till ett minskat behov av modellen. När barnet 

har en dålig prognos kommer beslutfattandet av föräldrar vara av ännu större betydelse då valet 

grundas mer i personliga preferenser och föräldrarnas personliga värden (Pearson et al., 2022). 

Eftersom välbefinnandet i livets slutskede kan vara av ännu större betydelse poängteras 

modellens betydelse ytterligare hos denna grupp. Svårigheter nämns av Robertson et al. (2019) 

angående preferenser mellan föräldrarna där en del av föräldrarna föredrar att använda sig av 

modellen medan andra inte tycker om den. Det beskrivs även att föräldrar har olika preferenser 

när det gäller hur mycket och på vilket sätt informationen förmedlas; vissa känner sig 

överväldigade när de får för mycket information medan andra tycker att de får för lite 

information. Det identifieras även svårigheter gällande när barnen bör involveras vid 

informerandet. 

I litteraturstudien framkom även hur föräldrar använder sig av copingstrategier. Kearney et al., 

(2015) belyste vikten av att utveckla copingstrategier för att reducera den negativa påverkan på 

mödrarna till de drabbade barnen. Enligt Koumarianou et al. (2020) finns en försämrad fysisk 

och psykosocial livskvalitet bland föräldrar som har ett barn som drabbats av cancer. Dessa 

försämringar innefattar psykologiska påfrestningar såsom ångest, depression, sömnstörningar, 
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somatiska symtom, oro över återfall, fatigue och posttraumatisk stress. På grund av detta menar 

Koumarianou et al. (2020) att stöd till föräldrar är av stor betydelse för att öka livskvaliteten och 

även överlevnaden för barnet. Vidare lyfts i Koumarianou et al. (2020) betydelsen av 

copingstrategier och hur de kan främja föräldrarnas livskvalitet, vilken menas ha en direkt 

påverkan på barnets mående och således i sin tur ger barnet bättre förutsättningar. Med hjälp av 

vårdpersonalen menar Koumarianou et al. (2020) att kognitiv beteendeterapi (KBT), 

problem-solving skills training (PSST) samt familjeterapi kan vara gynnsamma verktyg för att 

hjälpa föräldrar att behärska copingstrategier. Dessa interventioner syftar på att förändra 

föräldrars kognition och beteende. 

I resultatet av denna litteraturstudie framkom olika utmaningar när det gäller föräldrarollen och 

utmaningar inom familjerelationer samt bekymmer i samband med hemsituationen och de andra 

barnen hemma. McCubbin et al. (2002) beskriver att föräldrar ofta hamnar i en krissituation då 

de är tvungna att snabbt ordna och ställa om sina liv och hemsituation. Det understryks även att 

föräldrar behöver ordna någon till att ta hand om de övriga barnen hemma, vilket upplevs som 

en påfrestning på grund av tidsbrist. Släkten spelar även en stor roll i stödet till föräldrarna i 

form av emotionellt stöd, hjälp med transport, att ta hand om de övriga barnen hemma och även 

instrumentellt stöd (McCubbin et al., 2002). 

I litteraturstudien framkom även att föräldrar kände skuldkänslor relaterat till att inte kunna vara 

med barnen hemma. Däremot beskriver McCubbin et al. (2002) att relationen mellan de andra 

barnen och föräldern, som oftast är hemma, kunde bli starkare än tidigare då ett djupare band 

kunde skapas. I både McCubbin et al. (2002) och Long och Marsland (2011) påpekas att 

föräldrar upplever svårigheter i att hitta en balans i det dagliga livet. Ett återkommande tema är 

att en förälder (ofta modern) är med det sjuka barnet på sjukhus och att den andra föräldern (ofta 

fadern) tar hand om ekonomin, hushållet och de andra barnen. Författarna till den här 

litteraturstudien menar på att detta kan ge upphov till bekymmer och skuldkänslor i förhållande 

till de andra barnen hemma. Dessutom påpekar Long och Marsland (2011) att behoven av det 

sjuka barnet prioriteras över de andra barnens behov, vilket kan styrka dessa känslor hos 

föräldrarna. Det är således av största vikt att alla inom hälso- och sjukvården är medvetna om 

hur relationer och livet för de drabbade familjerna förändras när ett barn drabbas av cancer. Det 

är också essentiellt att det finns adekvat stöd tillgängligt för dem i denna svåra situation. 

Upplevelser av utanförskap och ensamhet kom fram i litteraturstudien då föräldrar upplevde 

påfrestningar som resulterade i stigmatisering i samhället och att de kände sig ensamma vilket 
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ansågs vara relaterat till okunskap om barncancer. I Storbritannien genomfördes en studie för att 

undersöka vilken effekt undervisning om cancer hade på ungdomar. Efter undervisningen 

undersöktes huruvida kunskapen hade blivit bättre efter undervisning i ämnet (Kyle et al., 2013). 

Studiens slutsats indikerar att undervisning förbättrade kunskapen om cancer, särskilt kunskapen 

om symtom. Därmed kan författaren till denna litteraturstudie dra slutsatsen att det råder en 

bristfällig kunskapsnivå om sjukdomen bland ungdomar. Denna insikt kan eventuellt 

generaliseras till vuxna i samhället. 

Mohsen Yoosef et al. (2019) beskriver att barncancer forskats om i mindre omfattning jämfört 

med andra sjukdomar. De poängterar att eftersom det finns allt fler överlevare av barncancer så 

finns även ett ökat behov av kunskap om barncancer i samhället. På grund av den ökande 

mängden överlevande menas i studien att behovet av stöd och resurser därav ökar för de 

drabbade. Här tydliggörs behovet av kunskap i samhället ytterligare. Eftersom föräldrarna i den 

här litteraturstudien uttryckte svårigheter relaterat till okunskap om barncancer i samhället kan 

det vara av stor betydelse att samhället får en bättre förståelse av vad barncancer innebär och 

vilka konsekvenser sjukdomen kan ge upphov till. I Mohsen Yoosef et al. (2019) undersöktes 

mer specifikt vilken roll sociala medier har i att sprida kunskap i samhället. Författarna till 

litteraturstudien anser att spridning av kunskap om barncancer kan bidra till en ökad förståelse 

för de drabbade och därmed minska känslan av isolering och ensamhet. Författarna anser även 

att ökad kunskap kan ha en minskande effekt på stigmatisering kring barncancer. Eftersom 

känslorna som bidrog till stigmatisering ofta var kopplade till okunskap tydliggörs vikten 

ytterligare. 

Metoddiskussion 

Valet av kvalitativ litteraturstudie och innehållsanalys med manifesta induktiv ansats ansågs 

lämpligt för att kunna få en djupare förståelse av det studerade fenomenet (jmf Bengtsson 2016). 

Ytterligare metod som hade kunnat vara aktuell är kvalitativ intervjustudie. Det finns även olika 

analysmetoder, såsom integrativa litteraturstudier; denna typ av metod utgår från både kvalitativ 

och kvantitativ data. Då syftet med denna studie var att beskriva föräldrarnas upplevelser vilket 

utgår från kvalitativa data, så valdes denna typ av analysmetod bort. Därav ansågs den valda 

metoden vara mest relevant. 

Begreppen bekräftelsebarhet, pålitlighet, trovärdighet och överförbarhet användes som stöd för 

att diskutera metoden som indikatorer för studiens kvalitet (Mårtensson & Fridlund, 2017). 
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Studiens bekräftelsebarhet förstärktes genom att författarna var noggranna och upprätthöll en 

neutral ställning under analysprocessen. Dessutom bidrog en tydligt beskriven analysprocess till 

att öka studiens bekräftelsebarhet. Holloway och Wheeler (2011) beskriver att pålitlighet avser 

studiens konsistens och möjligheten att genomföra en likartad studie med lika resultat. För att 

uppnå detta och på så vis öka pålitligheten beskrev författarna av denna studie noggrant 

metodprocessen, inklusive urvalsprocessen och datainsamlingen. Därefter kvalitetsgranskades 

de valda artiklar för att kunna stärka pålitligheten. Holloway och Wheeler (2011) menar att 

eftersom studiens författare är den huvudsakliga instrumenten i analysen kommer en studie 

aldrig vara helt replikerbar och en viss subjektivitet inte kunna uteslutas. Denna studies 

författare har varit medvetna om detta och har försökt vara så objektiv som möjligt och 

fokuserat på föräldrars erfarenheter och upplevelser istället för författarens egna förståelser av 

resultatet. Att fullständigt eliminera misstolkningar med avseende på förförståelsen var omöjligt, 

vilket resulterade i en negativ påverkan på studiens pålitlighet. Här hade författarna kontinuerlig 

dialog med varandra angående förståelse för att kunna stärka tillförlitligheten. Då målet var att 

beskriva föräldrars upplevelser av att ha ett barn som drabbats av cancer, därav strävade 

författarna till att enbart inkludera meningar som beskrev upplevelser från föräldrar. Många av 

de valda artiklarna inkluderade upplevelser från deltagare som sjukvårdspersonal och de 

drabbade barnen, dessa exkluderades helt från denna studie. Här kunde studiens pålitlighet 

påverkas negativt då det kunde innebära förlust av viktig information relaterat till föräldrarnas 

situation. 

Bengtsson (2016) förtydligar att trovärdighet avser hur analysprocessen genomförs och att ingen 

relevant data utesluts. För att förstärka trovärdigheten läste författarna igenom texterna 

individuellt och sedan gemensamt för att jämföra och diskutera om samtliga delar av 

analysprocessen, författarna deltog även i diskussioner med handledare och studiekamrater. 

“Kritiska vänner” kan enligt Bengtsson (2016) säkerställa att analysen är förankrad data som 

därav förstärker trovärdigheten. För att öka studiens trovärdighet användes två olika databaser 

under datainsamlingen, exkluderades studier av låg kvalitet under kvalitetsgranskningen samt 

användes citat från deltagare i resultatdelen för att styrka brödtextens innehåll. 

Mårtensson och Fridlund (2017) menar att överförbarhet innebär i vilken utsträckning resultatet 

av studien kan överföras till andra sammanhang, situationer eller grupper. Här är det viktigt att 

trovärdighet, pålitlighet och bekräftelsebarhet är säkrade samt att resultatet är tydligt beskrivet. 

Enligt Holloway och Wheeler (2011) bör överförbarhet eftersträvas framför generaliserbarhet 
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inom kvalitativ forskning, då huvudsyftet är att identifiera och beskriva individuella 

erfarenheter, vilka kan variera betydligt mellan olika individer. De utvalda artiklarna till denna 

litteraturstudie omfattade en bred geografisk representation med forskning som genomfördes i 

nio olika länder, inklusive Sverige. Detta kan ha haft en negativ påverkan på studiens 

överförbarhet då det föreligger skillnader i hälso- och sjukvårdssystemen, samhälleliga 

kontexter och normativa ramar mellan dessa geografiska skilda regioner. 

Slutsatser 

I litteraturstudiens resultat framkom att vara förälder till ett barn med cancer är mycket 

påfrestande på olika sätt och att livet förändrades hastigt efter diagnosen. Det framkom att det 

var viktigt att ha en god och tydlig kommunikation med vårdpersonalen och att tillit till 

personalen låg centralt i detta. Att få stöd och hjälp från både vården och närstående var av 

betydelse och att skapa copingstrategier var viktigt och ett sätt att acceptera och kunna leva med 

situationen. I detta sammanhang är det som sjuksköterska viktigt att vara medveten om på vilka 

sätt och i vilken utsträckning föräldrar påverkas av situationen och på vilket sätt de kan stödjas 

av sjuksköterskor och annan vårdpersonal. Fokus på familjecentrerad vård anses vara 

betydelsefull då hela familjen ses som en enhet och att hänsyn tas till samtligas behov och 

resurser, dock anser författarna att det finns luckor i kunskap och forskning kring vikten av 

familjecentrerad vård och på vilket sätt den blir mest gynnsam för både familjen och 

sjuksköterskan och därför bör vidare forskning göras. Det är därav av vikt att rikta 

uppmärksamheten hos sjuksköterskor mot en fördjupad kompetens, särskilt inom pediatriken, då 

föräldrars roll kan ha en väsentlig inverkan på barnets vård och välbefinnande. 

Författarnas bidrag 

I litteraturstudiens samtliga delar bidrog båda författarna med insats. 
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