Tonaringar som mist en foralder i cancer.
Erfarenheter, undvikbara trauman och halsa
pa lang sikt

Bakgrund

Varje ar i Sverige mister cirka 3500 barn (<18 ar) en foéralder och cirka 40% av dessa dodsfall
beror pa cancer. Att forlora en foralder ar bland det svaraste ett barn kan vara med om.
Aven om de flesta med tiden kommer att dterhdmta sig finns det en grupp som riskerar dkad
sjuklighet och dodlighet. Om och hur tonarsbarnen paverkas av sjukvardsrelaterade och
familjerelaterade faktorer under tiden som sjukdomen blir allt allvarligare, ar otillrackligt
studerat trots att kunskapen behovs for att vagleda sjukvardens insatser.

Syfte

Projektets syfte ar att na en 6kad kunskap och forstaelse for erfarenheter och majliga
riskfaktorer for psykisk och fysisk ohalsa, pa sikt, bland tonaringar som mist en foralder i
cancer. Vi har sarskilt intresserat oss for riskfaktorer vid sidan om sjalva férlusten och som
skulle kunna paverkas av sjukvardens professionella; faktorer relaterade till sjukvarden
(sjukdom, sjukvard, information/kommunikation) och familjen (sammanhallning,
kommunikation).

Resultat

Forskningsprojektet har hittills legat till grund for nio arbeten varav fyra ingar i en
avhandling. Dessa visar att sjalvskadebeteende ar dubbelt sa vanlig bland ungdomar som
mist en foralder i cancer. Dalig familjesammanhallning aren fore och efter forlusten ar viktiga
riskfaktorer for sjalvskadebeteende. En femtedel av ungdomarna uppgav att de inte hade
litat pa att foraldern fatt god sjukvard sin sista vecka i livet. Information om sjukdom,
behandling och dodsfall av en ldkare fore dodsfallet 6kade tilliten till fordlderns sjukvard. |
princip alla ungdomar ansag att tonaringar ska fa veta nar féralderns dod ar nara
forestaende (en fraga om timmar eller dagar, inte veckor) men manga hade inte fatt detta
besked och sjukvardens professionella var sdllan med vid informationstillfallena.

Fortfarande 6-9 ar efter forlusten rapporterade nastan halften av deltagarna att de inte, eller
endast till viss del, har bearbetat sin sorg. Risken var storst hos dem som inte kom igang att
sorja (inte hittade ett okey satt att sorja pa, hade skrammande starka reaktioner samt kdnde
stor oro for sin friska forélders héalsa) direkt efterat och under det forsta halvaret efter
forlusten. Obearbetad sorg var forknippat med somnproblem och kdnslomassig bedévning.

God familjesammanhallning har i ndstan alla analyser framstatt som den viktigaste
skyddsfaktorn. Ett avhandlingsarbete inriktat pa familjesammanhallning pagar vid Lunds
universitet.



Projektmedarbetare

Fil. Mag. Drofn Birgisdéttir, Lunds universitet

Dr. Tove Bylund Grenklo, Hogskolan i Gavle och Karolinska institutet

Prof. Carl Johan Fiirst, Lunds universitet

Doc. Jimmie Kristensson, Lunds universitet

Prof. Ulrika Kreicbergs, Ersta Skondal Bracke hogskola

Fil. Mag. Tommy Nyberg, Cambridge University och Karolinska institutet
Fil. Mag. Viktor Skokic, Sahlgrenska akademin

Prof. Gunnar Steineck, Sahlgrenska akademin och Karolinska institutet
Prof. Unnur A Valdimarsdéttir, Islands universitet och Karolinska institutet



