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BAKGRUND

Nir ett barn far cancer innebir detta en stor pifrestning
bade pa barnets och resten av familjens livssituation.
Omvirdnaden av barn och familjer innebdr bland an-
nat att tidigt upptidcka symtom och besvir for att kunna
atgirda dessa (Foley et al 1993). Det ér ocksd en av
sjukskoterskans funktioner att se till patienters livskva-
litet (Hinds et al 1994). Detta kan underlittas av ett
instrument for métning av upplevelsen av den egna livs-
situationen.

Att mata livssituationen

For att kunna miita livssituationen hos barn behdver
man tinka pé flera olika aspekter. For det forsta, frén
vems perspektiv skall man mita livssituationen, frén
forildrarnas, vardpersonalens, barnets eller frdn sam-
hillets perspektiv? Livssituationen har fler betydelser.
I hilso- och sjukvard anvinds ofta hilsorelaterad livs-
kvalitet och refererar till funktionell status. Funktionell
niva i detta sammanhang har fler dimensioner som fy-
sisk och psykisk status, social interaktion och somatiska
symtom. Mitningen av status dr dirfor subjektiv for
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varje individ. Livskvalitet blir ddrfor oftast det som den
som utfor undersokningen eller konstruerat instrumen-
tet menar att det dr (Rosenbaum, Cadman & Kirpalani
1990).

For det andra ir de flesta livskvalitetsinstrument kon-
struerade utifrén vuxna personers perspektiv och man
vet inte om dessa dimensioner ér relevanta utifran ett
barns perspektiv (Jenney, Kane & Lurie 1995, Rosen-
baum, Cadman & Kirpalani 1990).

For det tredje maste man fundera pd vem som skall
skatta barnets livssituation. Fordldrars uppskattning av
barnets livssituation kan mycket vil skilja sig fran bar-
nets egen upplevelse. Skillnader mellan ldkares och
forildrars skattning av inskrénkningar i barnets liv har
visats. Trots barnets hélsoproblem sa skattar fordldrar
barnens livskvalitet som god. Man har funnit bade
tecken pa likartade bedomningar sa vil som beddm-
ningar som skiljer sig at avsevirt (Jenney & Kane &
Lurie 1995, Rosenbaum, Cadman & Kirpalani 1990).

Det fjirde omrédet géller skillnaden pa grund av barns
utvecklingsnivé, vilket gor det svért att anvinda ett enda
instrument for samtliga dldrar (Rosenbaum, Cadman
& Kirpalani 1990). En mycket tydlig skillnad mellan
barn och vuxna #r att barn dras till det uppenbara pa-
verkan av sjukdom och behandling, och inte speciellt
mycket till sjukdomen i sig (Kamphuise 1987). Instru-
ment till yngre barn maste vara bade korta och enkla att
anviinda (Jenney & Kane & Lurie 1995).

Instrument fér métning av livssituationen

De instrument som anvints for att méta livssituation
hos barn med cancer har varit antingen multidi-
mensionella eller fér métning av en dimension av livs-
situationen. Multidimensionella instrument for att méta
cancers situation for barn har anvints internationellt
(Jenney, Kane & Lurie 1995, Rosenbaum, Cadman &
Kirpalani 1990). I Sverige har Hornquist, Sandstedt och
Akerlind (1989) utvecklat och anviint ett instrument for
att mita livssituationen for barn med handikapp res-
pektive njursjukdomar. Vi fann inga multidimensionella

225




Vi fann inga multidimensionella instrument som ut-
vecklats och anviints speciellt for barn med cancer

instrument som utvecklats och anvénts speciellt for barn
med cancer. Instrument som miter ndgon dimension
av livssituationen hos barn med cancer kan vara tex
depressiva symtom, sjdlvbild eller coping. Nagra olika
instrument av denna typ har anvints i studier av barn
med cancers situation (ex Hockenberry-Eaton & Kemp
& Dilorio 1994, Hockenberry-Eaton & Dilorio & Kemp
1995).

Instrument for métning av fordldrars upplevelse av
sin situation i samband med barnets sjukdom har ut-
vecklats och anvints internationellt (Hymovichs 1984,
Stein & Reissman 1980, Varricchio & Wright 1987). 1
Sverige har instrument utvecklats och anvénts inom
barnhabilitering. Nagra instrument direkt anpassade for
foréldrar till barn med cancer pa svenska, fann vi inte.

EGNA STUDIER

Syfte med mitt doktorandarbete dr att identifiera de for
varden viktigaste faktorerna for hur livssituationen upp-
levs hos barn med cancer och deras forildrar. Med ut-
géangspunkt fran dessa faktorer utvecklas sedan instru-
ment for métning av livssituationen hos barnen och
deras familjer.

Personalens uppfattning om problem och
besvar

Den forsta studien som genomfordes var en serie enké-
ter enligt Delphi-tekniken (Martinol 1983) till vardper-
sonal verksamma i barnonkologisk véard i Sverige. Syf-
tet var att studera personalens erfarenheter av barnens,
tondringarnas och forildrarnas problem, besvir och
symtom (fysiska, psykiska, sociala och existentiella)
relaterade till barnets sjukdom, behandling och vard-
tid. Resultatet frin denna studie visar pa ett stort antal
problem hos barn och familjer som vérdpersonalen re-
laterar till barnets sjukdom, behandling eller vérdtid.
Studien visar ocksa pa skillnader och likheter i bedom-
ningen av problem mellan olika personalkategorier.
Studien resulterade i tva Listor med problem. En lista
med 84 problem, bade fysiska, psykiska, sociala och
existentiella, som kan besvira barnet under sjukdoms-
tiden. Den andra listan bestar av 69 problem som kan
upplevas besvirande av familjen (Enskir et al 1996).
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Barn och foraldrars uppfattning om livs-
situationen

Foljande studier var intervjustudier med barn och ton-
aringar (Deatrick & Faux 1991) som har eller har haft
cancer samt deras foréldrar. Dessa studier hade tva syf-
ten, dels att beskriva problem relaterade till sjukdomen,
behandling och vardtid, dels att studera vilka omraden
av livssituationen som péverkats av sjukdomen. Den
forsta gruppen som intervjuades var tio tondringar ur
barncancerforeningarnas ungdomsgrupper i Sverige,
samt deras fordldrar. Sedan fortsatte intervjuer med fem
barn i 7-12 ars dldern och deras forildrar. Data fran
intervjuerna analyserades pa tva sitt (Enskér et al
1997a). I den forsta analysen studerades Livssituationen
mer Gvergripande. Den andra analysen bestod av en jam-
forelse mellan de problem som ndmndes i intervjuerna
med de pa “problemlistan” fran personal studien (Ens-
kir et al 1997a).

Omraden av betydelse for livssituationen
Resultaten fran intervjustudierna visade bland annat pa
vissa omraden som ir viktiga for uplevelsen av livs-
situationen. For barn i 7 till 12 ar aldern fanns sex olika
omraden och 20 delomréden, som paverkade deras upp-
levelse av sin livssituation. Dessa handlar om; medi-
cinsk teknik och behandling, isolering, gemenskap och
stod, att vara i centrum, kénslor och reaktioner och vard-
kvalitet (Enskir et al 1997b). (Figur I)

medicinsk teknik och behandling
stick, ta medicin, biverkningar, det okdnda, att dta
isolering
aktiviteter, skola, fysisk isolering
gemenskap och stod
fordldrar, syskon, kompisar, andra vuxna, vardpersonal
att vara i centrum
beskydd, bortskdmd, uppmirksamhet
kénslor och reaktioner
funderingar, ej aldersrelevant beteende, utanférskap, humor
vardkvalitet
barnanpassad vard, samarbete, information, personkemi

Figur 1. Omrdden av betydelse for upplevelsen av
livssituationen for barn med cancer.

For tonaringarna var det atta omraden, och 24 del-
omraden, av livet som paverkats av sjukdomen. Dessa
omraden var: sjukdom och behandling, identifikation,
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sjukdom och behandling
biverkningar, isolering, behandlingsteknik
identifikation
andra dr ocksaé sjuka, synliga utseende forandringar
kiinslor och reaktioner
humor, sjalvbild
gemenskap
familj, kompisar, skola, fritid
coping
orsak och mening, hopp, ge négot tillbaka, distraktion
stod
familj och kompisar, ungdomsgruppen, professionell hjilp
familjens reaktioner
foréldrar, syskon
vardkvalitet
forstaelse, information, organisation, materiellt

Figur 2. Omraden av betydelse for upplevelsen av
livssituationen for tondringar med cancer.

kénslor och reaktioner, gemenskap, coping, stod, fa-
miljens reaktioner och vardkvalitet (Enskér et al 1997a).
(Figur 2)

Vad giiller forildrarnas situation finns ocksa dir atta
omraden och 24 delomréden, som paverkar upplevelse
av livssituationen. Dessa var: att se barnet lida, beroen-
det av barnets sjukdom, fordldrarrollen, kidnslor och re-
aktioner, coping, andra ménniskors reaktioner, stod och
vardkvalitet (Enskdr et al 1997¢). (Figur 3)

Studierna tyder ocksé pa att det finns flera bakom-
liggande faktorer som ocksd avgor hur mycket dessa
omraden blir paverkade for den enskilda individen.
Nagra av dessa bakomliggande faktorer dr diagnos,
prognos, behandling, sjukdoms- och sjukhusvis-
telsernas lingd, barnets alder och kon samt familje-
medlemmarnas tidigare psykosocial status och situa-
tion.

Instrumentutveckling

Resultatet fran de beskrivna studierna lag sedan till
grund for de parametrar som kom att ingd i frage-
formulidren. I intervjustudierna framkom tydligt ett be-
hov av olika instrument for de tre grupperna barn, ton-
aringar och forildrar. De tre frageformuldren kom att
innehélla fragor kring de omraden som uppfattas vik-
tiga for upplevelsen av livssituationen hos respektive
grupp. Frageformuldren dr uppbyggda kring péstaen-
den om livssituationen, bade positiva och negativa pa-
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att se barnet lida
vanmakt infor barnets lidande, paverkan pa barnets liv
beroendet av barnets sjukdom
barnets sjukdom/sjukhusvistelse, arbete, socialforsakringar,
ekonomi
forédldrarrollen
integritet, partnern, syskon, uppfostran
kénslor och reaktioner
sjdlvbild, humor, ovisshet
coping
kunde varit virre, distraktion
andras reaktioner
andra ménniskors reaktioner
stod
familjen, vinner, vardpersonal, andra foraldrar
vardkvalitet
forstaelse, information, organisation, materiellt

Figur 3. Omraden av betydelse for upplevelsen av
livssituationen for fordldrar till barn och tondringar
med cancer.

stdenden, som de far ta stillning till. Formuldret till
barnen (7-12 ar) bestar av 25 pastdenden pa en tre gra-
derad skala fran ”stimmer inte” till ”stimmer helt”,
samt en 6vergripande fraga om den totala situationen.
Formuliret till tonaringarna (13-19 ar) innehaller 43
pastaenden och en overgripande fraga om den totala
livssituationen. Tonaringarna fér vilja pa en fem gra-
derad skala fran “instimmer inte alls” till "instimmer
helt”. Forildrarnas formulér innehéller 38 parametrar,
ocksé dessa pa en lika fem graderad skala och samma
overgripande fragan som i instrumentet till tondring-
arna. (Figur 4)

Stammer Stammer  Stimmer
inte lite helt
11. Jag har manga kompisar 1 2 3
12. Jag far manga saker
for jag dr sjuk 1 2 3
13. De vuxna bryr sig om
mig lite extra 1 2 3

Figur 4. Exempel fran frageformuldret till barn (7-
12 ar).

Utvardering av instrumenten
En forsta utvirdering av det nykonstruerade instrumen-
ten pagér just nu pa tre sjukhus i landet, genom att en
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ny grupp barn och tonédringar med cancer och fordldrar
far fylla i frageformulédren. Utvérdering av resultaten
fran denna studie kommer i forsta hand att berdra
validitets- och reliabilitetsaspekter av instrumenten.

Anvéandbarhet

Milet med instrumenten é&r att de skall kunna anvén-
das béde for forskning och for kliniskt bruk. Anvind-
ningsomraden skulle kunna vara:

* Forskningsstudier ddr man &r intresserad av
att studera paverkan pa livssituationen fran
cancersjukdom hos barn, tondringar eller for-

dldrar.

* Utvérdering och kvalitetssakringsprojekt inom
barnonkologisk vard.

* Samt for sjukskoterskor i samband med bedom-
ning av omvardnadsbehov vid vardplanering och
dokumentation.
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