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Artikeln inleds med en beskrivning av viktiga aspek- 

ter vid mätning av livssituationen hos barn med can- 
cer. Därefter presenteras resultat från några delstudier 

ingående i Karin Enskärs avhandling ”Assessing the 
life situation of children and adolescents with cancer 

and their families”. Vidare beskrivs hur dessa resul- 

tat har använts som underlag vid framtagandet av tre 
frågeformulär för bedömning av livssituationen hos 

barn och tonåringar med cancer och deras föräldrar. 
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BAKGRUND 

När ett barn får cancer innebär detta en stor påfrestning 

både på barnets och resten av familjens livssituation. 

Omvårdnaden av barn och familjer innebär bland an- 

nat att tidigt upptäcka symtom och besvär för att kunna 

åtgärda dessa (Foley et al 1993). Det är också en av 

sjuksköterskans funktioner att se till patienters livskva- 

litet (Hinds et al 1994). Detta kan underlättas av ett 

instrument för mätning av upplevelsen av den egna livs- 

situationen. 

Att mäta livssituationen 
För att kunna mäta livssituationen hos barn behöver 

man tänka på flera olika aspekter. För det första, från 

vems perspektiv skall man mäta livssituationen, från 

föräldrarnas, vårdpersonalens, barnets eller från sam- 

hällets perspektiv? Livssituationen har fler betydelser. 

I hälso- och sjukvård används ofta hälsorelaterad livs- 

kvalitet och refererar till funktionell status. Funktionell 

nivå i detta sammanhang har fler dimensioner som fy- 

sisk och psykisk status, social interaktion och somatiska 

symtom. Mätningen av status är därför subjektiv för 
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varje individ. Livskvalitet blir därför oftast det som den 

som utför undersökningen eller konstruerat instrumen- 

tet menar att det är (Rosenbaum, Cadman & Kirpalani 

1990). 

För det andra är de flesta livskvalitetsinstrument kon- 

struerade utifrån vuxna personers perspektiv och man 

vet inte om dessa dimensioner är relevanta utifrån ett 

barns perspektiv (Jenney, Kane & Lurie 1995, Rosen- 

baum, Cadman & Kirpalani 1990). 

För det tredje måste man fundera på vem som skall 

skatta barnets livssituation. Föräldrars uppskattning av 

barnets livssituation kan mycket väl skilja sig från bar- 

nets egen upplevelse. Skillnader mellan läkares och 

föräldrars skattning av inskränkningar i barnets liv har 

visats. Trots barnets hälsoproblem så skattar föräldrar 

barnens livskvalitet som god. Man har funnit både 

tecken på likartade bedömningar så väl som bedöm- 

ningar som skiljer sig åt avsevärt (Jenney & Kane & 

Lurie 1995, Rosenbaum, Cadman & Kirpalani 1990). 

Det fjärde området gäller skillnaden på grund av barns 

utvecklingsnivå, vilket gör det svårt att använda ett enda 

instrument för samtliga åldrar (Rosenbaum, Cadman 

& Kirpalani 1990). En mycket tydlig skillnad mellan 

barn och vuxna är att barn dras till det uppenbara på- 

verkan av sjukdom och behandling, och inte speciellt 

mycket till sjukdomen i sig (Kamphuise 1987). Instru- 

ment till yngre barn måste vara både korta och enkla att 

använda (Jenney & Kane & Lurie 1995). 

Instrument för mätning av livssituationen 

De instrument som använts för att mäta livssituation 

hos barn med cancer har varit antingen multidi- 

mensionella eller för mätning av en dimension av livs- 

situationen. Multidimensionella instrument för att mäta 

cancers situation för barn har använts internationellt 

(Jenney, Kane & Lurie 1995, Rosenbaum, Cadman & 

Kirpalani 1990). I Sverige har Hörnquist, Sandstedt och 

Åkerlind (1989) utvecklat och använt ett instrument för 

att mäta livssituationen för barn med handikapp res- 

pektive njursjukdomar. Vi fann inga multidimensionella 
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Vi fann inga multidimensionella instrument som ut- 

vecklats och använts speciellt för barn med cancer 
  

  

instrument som utvecklats och använts speciellt för barn 

med cancer. Instrument som mäter någon dimension 

av livssituationen hos barn med cancer kan vara tex 

depressiva symtom, självbild eller coping. Några olika 

instrument av denna typ har använts i studier av barn 

med cancers situation (ex Hockenberry-Eaton & Kemp 

& Dilorio 1994, Hockenberry-Eaton & Dilorio & Kemp 

1995). 

Instrument för mätning av föräldrars upplevelse av 

sin situation i samband med barnets sjukdom har ut- 

vecklats och använts internationellt (Hymovichs 1984, 

Stein & Reissman 1980, Varricchio & Wright 1987). I 

Sverige har instrument utvecklats och använts inom 

barnhabilitering. Några instrument direkt anpassade för 

föräldrar till barn med cancer på svenska, fann vi inte. 

EGNA STUDIER 

Syfte med mitt doktorandarbete är att identifiera de för 

vården viktigaste faktorerna för hur livssituationen upp- 

levs hos barn med cancer och deras föräldrar. Med ut- 

gångspunkt från dessa faktorer utvecklas sedan instru- 

ment för mätning av livssituationen hos barnen och 

deras familjer. 

Personalens uppfattning om problem och 

besvär 
Den första studien som genomfördes var en serie enkä- 

ter enligt Delphi-tekniken (Martinol 1983) till vårdper- 

sonal verksamma i barnonkologisk vård i Sverige. Syf- 

tet var att studera personalens erfarenheter av barnens, 

tonåringarnas och föräldrarnas problem, besvär och 

symtom (fysiska, psykiska, sociala och existentiella) 

relaterade till barnets sjukdom, behandling och vård- 

tid. Resultatet från denna studie visar på ett stort antal 

problem hos barn och familjer som vårdpersonalen re- 

laterar till barnets sjukdom, behandling eller vårdtid. 

Studien visar också på skillnader och likheter i bedöm- 

ningen av problem mellan olika personalkategorier. 

Studien resulterade i två Listor med problem. En lista 

med 84 problem, både fysiska, psykiska, sociala och 

existentiella, som kan besvära barnet under sjukdoms- 

tiden. Den andra listan består av 69 problem som kan 

upplevas besvärande av familjen (Enskär et al 1996). 
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Barn och föräldrars uppfattning om livs- 

situationen 
Följande studier var intervjustudier med barn och ton- 

åringar (Deatrick & Faux 1991) som har eller har haft 

cancer samt deras föräldrar. Dessa studier hade två syf- 

ten, dels att beskriva problem relaterade till sjukdomen, 

behandling och vårdtid, dels att studera vilka områden 

av livssituationen som påverkats av sjukdomen. Den 

första gruppen som intervjuades var tio tonåringar ur 

barncancerföreningarnas ungdomsgrupper 1 Sverige, 

samt deras föräldrar. Sedan fortsatte intervjuer med fem 

barn i 7-12 års åldern och deras föräldrar. Data från 

intervjuerna analyserades på två sätt (Enskär et al 

1997a). I den första analysen studerades Livssituationen 

mer övergripande. Den andra analysen bestod av en jäm- 

förelse mellan de problem som nämndes i intervjuerna 

med de på ”problemlistan” från personal studien (Ens- 

kär et al 1997a). 

Områden av betydelse för livssituationen 

Resultaten från intervjustudierna visade bland annat på 

vissa områden som är viktiga för uplevelsen av livs- 

situationen. För barn i 7 till 12 år åldern fanns sex olika 

områden och 20 delområden, som påverkade deras upp- 

levelse av sin livssituation. Dessa handlar om; medi- 

cinsk teknik och behandling, isolering, gemenskap och 

stöd, att vara i centrum, känslor och reaktioner och vård- 

kvalitet (Enskär et al 1997b). (Figur I) 

  

medicinsk teknik och behandling 

stick, ta medicin, biverkningar, det okända, att äta 

isolering 
aktiviteter, skola, fysisk isolering 

gemenskap och stöd 

föräldrar, syskon, kompisar, andra vuxna, vårdpersonal 

att vara i centrum 

beskydd, bortskämd, uppmärksamhet 

känslor och reaktioner 

funderingar, ej åldersrelevant beteende, utanförskap, humör 

vårdkvalitet 

barnanpassad vård, samarbete, information, personkemi       

Figur 1. Områden av betydelse för upplevelsen av 
livssituationen för barn med cancer. 

För tonåringarna var det åtta områden, och 24 del- 

områden, av livet som påverkats av sjukdomen. Dessa 

områden var: sjukdom och behandling, identifikation, 
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sjukdom och behandling 

biverkningar, isolering, behandlingsteknik 

identifikation 

andra är också sjuka, synliga utseende förändringar 

känslor och reaktioner 

humör, självbild 

gemenskap 

familj, kompisar, skola, fritid 

coping 

orsak och mening, hopp, ge något tillbaka, distraktion 

stöd 

familj och kompisar, ungdomsgruppen, professionell hjälp 

familjens reaktioner 

föräldrar, syskon 

vårdkvalitet 

förståelse, information, organisation, materiellt       
Figur 2. Områden av betydelse för upplevelsen av 
livssituationen för tonåringar med cancer. 

känslor och reaktioner, gemenskap, coping, stöd, fa- 

miljens reaktioner och vårdkvalitet (Enskär et al 1997a). 

(Figur 2) 

Vad gäller föräldrarnas situation finns också där åtta 

områden och 24 delområden, som påverkar upplevelse 

av livssituationen. Dessa var: att se barnet lida, beroen- 

det av barnets sjukdom, föräldrarrollen, känslor och re- 

aktioner, coping, andra människors reaktioner, stöd och 

vårdkvalitet (Enskär et al 1997c). (Figur 3) 

Studierna tyder också på att det finns flera bakom- 

liggande faktorer som också avgör hur mycket dessa 

områden blir påverkade för den enskilda individen. 

Några av dessa bakomliggande faktorer är diagnos, 

prognos, behandling, sjukdoms- och sjukhusvis- 

telsernas längd, barnets ålder och kön samt familje- 

medlemmarnas tidigare psykosocial status och situa- 

tion. 

Instrumentutveckling 

Resultatet från de beskrivna studierna låg sedan till 

grund för de parametrar som kom att ingå i fråge- 

formulären. I intervjustudierna framkom tydligt ett be- 

hov av olika instrument för de tre grupperna barn, ton- 

åringar och föräldrar. De tre frågeformulären kom att 

innehålla frågor kring de områden som uppfattas vik- 

tiga för upplevelsen av livssituationen hos respektive 

grupp. Frågeformulären är uppbyggda kring påståen- 

den om livssituationen, både positiva och negativa på- 
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att se barnet lida 

vanmakt inför barnets lidande, påverkan på barnets liv 

beroendet av barnets sjukdom 

barnets sjukdom/sjukhusvistelse, arbete, socialförsäkringar, 

ekonomi 

föräldrarrollen 

integritet, partnern, syskon, uppfostran 

känslor och reaktioner 

självbild, humör, ovisshet 

coping 

kunde varit värre, distraktion 

andras reaktioner 

andra människors reaktioner 

stöd 

familjen, vänner, vårdpersonal, andra föräldrar 

vårdkvalitet 

förståelse, information, organisation, materiellt       
Figur 3. Områden av betydelse för upplevelsen av 
livssituationen för föräldrar till barn och tonåringar 
med cancer. 

ståenden, som de får ta ställning till. Formuläret till 

barnen (7-12 år) består av 25 påståenden på en tre gra- 

derad skala från ”stämmer inte” till ”stämmer helt”, 

samt en övergripande fråga om den totala situationen. 

Formuläret till tonåringarna (13-19 år) innehåller 43 

påståenden och en övergripande fråga om den totala 

livssituationen. Tonåringarna får välja på en fem gra- 

derad skala från ”instämmer inte alls” till ”instämmer 

helt”. Föräldrarnas formulär innehåller 38 parametrar, 

också dessa på en lika fem graderad skala och samma 

övergripande frågan som i instrumentet till tonåring- 

arna. (Figur 4) 

  

Stämmer Stämmer Stämmer 

inte lite helt 

11. Jag har många kompisar 1 p 3 

12. Jag får många saker 

för jag är sjuk l pA 3 

13. De vuxna bryr sig om 

mig lite extra 1 2 3       
Figur 4. Exempel från frågeformuläret till barn (7- 

12 år). 

Utvärdering av instrumenten 

En första utvärdering av det nykonstruerade instrumen- 

ten pågår just nu på tre sjukhus i landet, genom att en 
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ny grupp barn och tonåringar med cancer och föräldrar 

får fylla i frågeformulären. Utvärdering av resultaten 

från denna studie kommer i första hand att beröra 

validitets- och reliabilitetsaspekter av instrumenten. 

Användbarhet 
Målet med instrumenten är att de skall kunna använ- 

das både för forskning och för kliniskt bruk. Använd- 

ningsområden skulle kunna vara: 

+ Forskningsstudier där man är intresserad av 

att studera påverkan på livssituationen från 

cancersjukdom hos barn, tonåringar eller för- 

äldrar. 

+ Utvärdering och kvalitetssäkringsprojekt inom 

barnonkologisk vård. 

+ Samt för sjuksköterskor i samband med bedöm- 

ning av omvårdnadsbehov vid vårdplanering och 

dokumentation. 

  

VARJE ÅR FÅR 300 
BARN AKGONMMIG 

DE INTE VILL HI. 

CANCER. 
Hjälp oss hjälpa, 

ditt stöd är ett stöd för livet. 

Postgiro 90 20 90-0 

eller bankgiro 902-0900. 

BARNCANCERFONDEN 
Vill du veta mer om barncancerforskning? 

Ring 08-661 56 40 eller 

besök www.barncancerfonden.se 
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