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Every Day Life With Cancer
ABSTRACT

The health care system in most western countries is undergoing rapid changes with an
increasing amount of people living with chronic cancer. These people have to deal with
their disease in every day life together with working and family life. The relationship

between health services and every day life has changed and raises new requirements.

Earlier research has shown that maintaining every day life is important for cancer
patients and their families. This study comprised patients with lymphoma receiving their
diagnosis during 2003 — 2005. The patients are 25 — 55 years old and having under age
children. Our aim with this study is to examine what impact the cancer disease has on
every day life for the patient and his/her family, and to clarify strategies they use for
maintaining every day life. Six patients and their spouses have been interviewed. The
interviews are semi structured covering themes as:

- family and parenthood

relationship in family

formal and informal network

economy

individual strategies/coping

relations to public authorities.

One demographic questionnaire were also used.

The analysis has been made from classical hermeneutic framework. Using system theory
we focus on the family as a system. Using coping theory we can explain peoples
appropriate strategies to maintain balance in life. A narrative approach enlightens how
people relate to their experience of disease, sickness and illness.

The findings show that the medical service takes good care of the patients but forgets
the families. The spouses are left alone with a great amount of strong emotions and
responsibility. They are expected to take care of children, housekeeping, nursing aid of
their spouse parallel with professional life and their own emotions. The children are left
alone of society. In school there is no understanding of their situation and no support.
The coping strategies are constructive and concern the whole family. These findings are a
great challenge for social workers in the health care system.

The results also show that the disease has a great impact on every day life for the family.
The individual reactions are correlating with each other and this correlation makes a
difference for the family. It results in a different perspective of time, a different life plan,
loss of the identity as a healthy family, a need to relate to the possibility of loosing a
family member, a need to subordinate to the disease. The disease is also a centripetal
force amongst the family members.

This study show the need to give attention to the whole family in the cancer care. The
individual and social perspectives of the disease are important factors in helping people
live with their cancer in every day life. The results can be used as a source of knowledge
in the development of a family centred cancer care.

Key Words: Neoplasm, Lymphoma, Family, Every day life, Coping.
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1. INLEDNING

Ar 2002 nyinsjuknade knappt 7000 personer i cancer i &ldern 25-55 &r. Sannolikt har manga
av dessa cancerpatienter minderariga barn. Nar en cancersjukdom diagnostiseras berors
patienten, och samstammig forskning pekar pa att ocksa familjen blir starkt paverkad.
Cancerincidensen i Sverige 6kar varije ar. | takt med alltmer kvalificerad medicinsk forskning
utvecklas behandlingsmetoderna och alltfler manniskor éverlever sin sjukdom eller lever en
allt langre tid med en kronisk sjukdom. Detta i kombination med att vi skaffar barn senare i
livet gor att i framtiden kommer allt fler ménniskor med hemmavarande barn att leva med en
kronisk cancersjukdom. (ElImberger, 2004; Socialstyrelsen, 2001)

Svensk forskning pekar pa vikten av att ha ett fungerande och vanligt vardagsliv trots
sjukdom. Att vardagen kan vara sa vanlig som majligt ar en stor trygghetsfaktor for
familjemedlemmar. Tyvarr ar detta inte alltid latt att uppratthalla. Nagra av de faktorer som
gor att det kan vara svart att behalla den vanliga vardagen &r att behandlingar ger
biverkningar, sjukhuset skall besokas och ekonomin paverkas. Vardagslivet blir tveklost
forandrat for alla i familjen. (ElImberger, 2004; Forinder, 2000; Salander, 1999; Salander,
2003)

Vi har bada arbetat manga ar som socionomer inom sjukvarden. Vi har specialiserat oss inom
cancersjukvarden. Under arens lopp har vi tagit del av manga livsberttelser som berort oss,
fran saval barn som vuxna, patienter som narstaende. Vi har f6ljt manga patienter fran
diagnostillfalle till dodsfall. Vi har ocksa foljt manga narstaende i sorgearbetet efterat. Vara
erfarenheter har skapat behov av att formulera oss och &ven teoretisera vart sociala arbete.
Foreliggande arbete ar ett forsok att spegla var vardag som socionomer i motet med vara
patienters vardagsliv.

Vi vill rikta ett stort TACK till alla som stottat oss i detta arbete.

TACK till Valter Anderssons stiftelse, Boras forsknings- och uvecklingsfond mot cancer,
Lokala FoU-radet samt CTRF for finansiering av denna studie.

Boras 2007-05-31

Lisbeth Bengtsson
Carina Mannefred



2. SYFTE OCH FRAGESTALLNINGAR

Syftet med undersokningen ar att studera/undersdka hur familjen, dar en foralder har cancer,
hanterar vardagslivet samt identifiera faktorer som framjar ett uppratthallande av vardagen. Vi
vill lyfta fram kunskap om manniskans copingstrategier som ett positivt redskap i utsatta
situationer.

Vara fragestallningar ar:

— Hur paverkas vardagslivet i familjer dar en foralder har cancer?
— Vilka copingstrategier anvander sig manniskor av for att fa vardagslivet med
cancer att fungera?

3. INTRODUKTION

3.1 Utvecklingen av synen pa halso- och sjukvard

| takt med den medicinska vetenskapens genombrott pa 1700-talet skapades en ny diskurs
som raddade manskligheten fran djavulens grepp. Innan dess trodde manniskor att sjukdom
var forknippat med det ondas metafysik. Detta var nagot upplysningstiden helt tog avstand
ifran. Genom obduktioner lyfte man ur organen ur kroppen och placerade dem i en annan
epistemologisk varld. Det osynliga laddat med vidskepelse gjordes synligt och den
medicinska vetenskapens framvéaxt innebar en objektifiering av ménniskan. Uppfinningen av
stetoskopet gav ldkaren ”insyn” i patienten, medan hon var passiv. Patienten blev i sig ett
vetenskapligt objekt och ldkarna tilldgnade sig ”en Kklinisk blick”. Detta banade vég for den
biomedicinska tankemodellen att utvecklas och blev ocksa den tankemodell som blev
styrande for hur sjukvarden skulle organiseras. Varden flyttade in pa sjukhusen och den sjuka
méanniskan forsvann fran det medicinska tankandet. Det man kunde studera kliniskt, mata och
utvardera enligt tekniska normer var verkligt, inget annat existerade. Enligt Foucault uppstod
detta som svaret pa maktens behov av kontroll. (Foucault, 1973; Svensson, 1993)

| dagens samhaélle kan vi se hur hélsa har ersatt fralsning, och begreppet synd har ersatts med
ohalsa. Detta séager nagot om det starka grepp den medicinska diskursen har om manniskor.
Sjukdomar far ocksa en social innebord eftersom de paverkar individens foérhallande till
samhallet. Medicinen har ocksa fatt en filosofisk gestalt hos méanniskan, dar man har en
overtro till dess formaga att radda oss fran doden. En cancersjukdom paminner varje drabbad
manniska om var utmatta tid har pa jorden. (Radley, 1994; Svensson, 1993)

Halso- och sjukvarden har parallellt med synen pa sjukdom utvecklats under 1900-talet.
Sjukdomspanoramat har férandrats i vastvarlden och nya behandlingsmetoder utvecklas
standigt. | det moderna valfardssamhéllet har halso- och sjukvarden kommit att bli en viktig
hornsten. Dagens sjukvard far framforallt ta hand om méanniskor med kroniska sjukdomar.
Utmarkande for dessa sjukdomar &r att de paverkar manga aspekter av manniskors livsforing.
| detta sammanhang anvands begreppet sjukdomstrajektoria, vilket fangar sjukdomens
komplexitet och dess sociala sammanhang som sjukdomen alltid ingar i. Begreppet trajektoria
har skapat ett nytt tdnkande kring kroniska sjukdomar och vi anser detta begrepp vara
anvandbart i denna studie, da vi skall studera familjernas vardagsliv. En kronisk sjukdom ger
tillvaron en ny innebord bade for patienten och for de narstdende. Sjukdomen forandrar ocksa
familjemonster och relationer inom familjen. Kroniska sjukdomar &r inte langre férenade med



sangléage eller langvarig sjukhusvard, utan karaktariseras av att de maste hanteras i
vardagsverkligheten. (Svensson 1993)

Det medicinska perspektivet ar radande for att forsta sjukdom i dagens sjukvard och innebar
att lakaren diagnostiserar en sjukdom hos patienten. Varje cancerdrabbad méanniska far stélla
sitt hopp om bot och battring till den medicinska vetenskapen. Salander (2005) har i en
vetenskaplig artikel diskuterat kansloméassiga orsaker till cancer, men det finns idag ingen
forskning till stod for dessa tankar. Salander har vidare funnit att manga patienter &r
Overtygade om k&nslomassiga orsaker till just deras insjuknande. Sjukhuset ar laddat med
hopp och idealisering for cancerpatienten. Man tillméater garna dem man &r beroende av storre
kunskap och formaga an vad de egentligen besitter. Har kommer ocksa symbolerna i form av
stetoskop och vita rockar in. Dessa symboler laddas med relationen till lakaren och
situationen som patient formas. Symbolerna sitter djupt rotade i oss manniskor och fungerar
som béarare av mansklig kommunikation. | dagens sjukvard ar det viktigt att komplettera det
medicinska perspektivet med ett socialt, psykologiskt, existentiellt och kulturellt perspektiv
for att fa en helhetssyn pa manniskan och hennes situation. (Salander, 1999, 2005; Svensson,
1993)

Cancer var lange en obotbar sjukdom och en av mansklighetens farsoter. Cancer &r idag en
laddad sjukdom och i paritet med vad tuberkulos var i borjan av 1900-talet. Gatan cancer har
annu inte fatt sin 16sning vilket lamnar utrymme for kvarlevande forestallningar och negativa
laddningar. Cancer har en negativ innebdrd eftersom den ofta forknippas med dod och
genererar forestallningar, tankar, kanslor, oro och radslor. Cancer dr en av vara vanligaste
sjukdomar i Sverige. Tidig upptéckt samt forbattrade behandlingsmetoder 6kar 6verlevnaden,
vilket leder till att antalet personer som lever med kronisk cancer dkar. (Lundin, 2001)

3.2 Att fa cancer

Att fa cancer utléser ofta en kris for individen, dar den inre varldsbilden radikalt forandras.
Cancerbeskedet utloser en stormflod av starka kanslor sasom oro, nedstamdhet, radsla, panik
och kanslor av overklighet. For manga méanniskor minskar oron och nedstamdhet da
behandlingen pabdrjats och ytterligare information getts. Det ar for de flesta lattare att veta
vad de har framfor sig, an att leva i den osékerhet som oftast finns vid tiden for diagnos. Dock
ar osakerheten ett grundldggande moment, som finns med under hela cancerprocessen,
eftersom sjukdomsforloppet aldrig kan forutségas. (Lundin, 2001)

Den relativa stabilitet som manniskor normalt satt lever i satts ur spel nér cancerdiagnosen ar
ett faktum. Sjukdomen skapar ett avbrott i biografin och tvingar den sjuke att omvardera den
egna personen och rekonstruera verkligheten. Sjukdomen utmanar individen och kréver arbete
av bade patienten och familjen i form av anpassning till den nya situationen. Cancer medfor
psykosociala problem bade for individen och familjen. VVardagslivets rutiner maste laggas om
och anpassas efter nya villkor. Livet férandras pa manga olika nivaer. Med de kunskaper vi
har idag kan det te sig sjalvklart att betrakta en cancerdrabbad méanniska utifran olika
perspektiv. Begreppen disease, illness och sickness ar har anvandbara for att fa detta samlade
grepp. Begreppet disease harror sig till sjukdomens biologi eller medicinska dimension.
IlIness &r individens upplevelse av sjukdomen eller det psykologiska perspektivet. Sickness
visar pa samhallsperspektivet eller den kulturella innebord cancersjukdomen har. Vi vagar
pasta att man i dagens vasterlandska samhélle har en alltfor stor 6verton pa det medicinska
perspektivet, medan det psykologiska och kulturella perspektivet ofta gléms bort. (Svensson,
1993)



Krisen efter ett cancerbesked kan ses som en lang laroperiod, som for manga manniskor leder
till insikt och erfarenhet. Det gar att lara sig leva med cancer, men livet blir aldrig sig likt
igen. Individen forandras som person och lar sig viktiga saker om livet och sig sjalv. Manga
patienter oroar sig for framtiden och lever med en réadsla for aterfall. Nar behandlingen ar
avslutad forvantar sig bade patienten och omgivningen att allt ska vara ”som vanligt”, dvs. att
livet ska vara som fore cancersjukdomen, men normalitetens diskurs ser annorlunda ut for
patient respektive omgivningen. (Lundin, 2001)

De flesta cancerpatienter forsoker aterskapa vardagens rutiner for att halla vardagslivet vid liv
bade under och efter en behandlingsperiod. ”Ibland far man en kénsla av att vardagen ar som
en kostym som man ofrivilligt avklatts och nu forsoker ta pa sig igen. Nar man val borjar fa
pa sig den sa infinner sig ocksa meningen i tillvaron, da den just ligger forborgad i var vardag.
Livets hjul startar upp igen” (Salander, 2003, s. 155). Stravan efter att normalisera
vardagslivet ses ofta som ett genomgaende monster vid kronisk sjukdom. Att leva med en
cancersjukdom innebadr inte ett passivt liv utan ett liv av arbete med att minimera sjukdomens
negativa verkningar. Sjukdomen kan skapa funktionella svarigheter som paverkar bade
individen och familjens vardagsliv. Den sjuke maste sjalv arbeta fokuserat och integrera
sjukdomen i sitt liv for att kunna atervanda till en acceptabel tillvaro. (Salander, 2003)

"Tanken pa doden gor livet mer vardefullt”, skriver Peter Noll i sin bok Den utmatta tiden

(s. 104). Som manniska med en cancerdiagnos handlar det om att bearbeta ké&nslor av olika
forluster och sina kanslor av osékerhet infor framtiden. Nar en ménniska stalls infor en
cancerdiagnos stélls hon samtidigt 6ga mot 6ga med sitt liv. Det faktum att ha fatt en
cancersjukdom, som paminner om doden, ger livet nya dimensioner. Genom cancerdiagnosen
forlorar en manniska illusionen av att vara odédlig. Forlusten av odddlighetsillusionen &r en
av de forluster som cancerpatienter star infor och som férandrar deras liv. Att leva i nuet och
att ta en dag i sander &r uttryck som manga patienter anvander sig utav. Genom att expandera
tiden och leva hédr och nu 6kar kanske upplevelsen av tiden och av livet. Om man stannar upp
i vardagen kan en dag innehalla oandligt mycket tid och ge manga fina upplevelser. (Noll,
2000; Richt & Tegern, 2005; Salander, 2003)

3.3 Cancersjukdomen lymfom

| var studie fokuserar vi pa en grupp tumaérer som uppstar i lymfsystemet och som med ett
samlingsnamn kallas fér Hodgkins sjukdom eller Non-Hodgkin-lymfom. Denna cancerform
kan ha mycket varierande svarighetsgrad, prognos och kan forekomma i alla aldrar. Non-
Hodgkin-lymfom ar den nionde vanligaste cancerformen i vart land. Under ar 2003
diagnostiserades 1477 nya fall, vara 56,5% var man. Den relativa fem-ars-6verlevnaden &r
54,4 % for bade man och kvinnor. Hodgkins sjukdom ar mer sallsynt och kan numera ofta
helt botas. (Bilaga 1) (Cancerfonden, 2005)

3.4 Hematologmottagningen

Ovanstdende patientgrupp behandlas p& Hematologmottagningen pa SAS (Sodra Alvsborgs
sjukhus), som &r en mottagnings- och behandlingsenhet for patienter med hematologiska
sjukdomar. Mottagningen &r dagtid bemannad med fyra lakare, tva sjukskoterskor och en
underskoterska. Kvallar och natter finns en medicinsk vardavdelning att tillga vid behov, dit
patient eller narstaende kan ringa for att fa rad eller hjélp. Det ar ocksa pa denna
vardavdelning som patienten laggs in da sjukhusvard kravs. Varje patient har en PAL



(patientansvarig lakare) som har det medicinska behandlingsansvaret. Nar patienten genomgar
cytostatikabehandling delas PAL-skapet mellan mottagningens fyra lékare, som tjanstgor
veckovis pa enheten. Samarbetet dem emellan &r tétt och de kanner till varandras patienter
val. Vid behov av diskussion &r kollegan inte langt borta. P& behandlingsenheten ges aven
annan behandling sasom blodtransfusioner, blodtappningar, behandlingar med bisfosfonater
och immunoglobuliner. Till mottagningen och avdelningen finns &ven kurator, sjukgymnast,
arbetsterapeut och dietist knuten.

4. TIDIGARE FORSKNING

4.1 Familjens utveckling i Sverige

Foraldraskapet har genomgatt stora forandringar under det senaste arhundradet. Faderna i
sekelskiftets bondekultur skulle primart fostra sina barn till arbetsduglighet och lydnad.
Dagens fader skall vara omsorgsgivande vardagspappor. Tva samhallsomvalvande tidsepoker
har starkt influerat foraldraskapet och dess utveckling. Industrialismens genombrott vid
sekelskiftet medforde langgaende forandringar i manniskors levnadsmaonster. Mannens arbete
forlades i den offentliga varlden dvs. i fabrikerna och kvinnornas i den privata. Papporna fick
rollen som familjeférsorjare medan mamman var den som skotte hem och barn. Den andra
stora forandringen intraffade under 60-talet da industrin efterfragade arbetskraft vilket forde
kvinnorna ut i 16nearbete. Familjen fick tva inkomster vilket stallde krav pa 6kad jamstélldhet
och medfdrde att ansvarsfordelningen inom familjen forandrades. (Plantin, 2001)

| vart land &r jamstélldhet mellan kénen sedan 1960-talet ett uttalat politiskt mal och
valféardsstaten har aktivt medverkat i denna process genom olika socialpolitiska initiativ.
Utformningen av foraldrafdrsakringen och inférandet av jamstélldhetslagen ar exempel pa
atgarder som skapat battre forutsattningar for dagens foraldrar att forena arbetsliv med
familjeliv. Svenska foréldrar har stor frihet att med valfardsstatens stodsystem forma sina
familjers liv. Ett annat uttalat politiskt mal i svensk familjepolitik &r att bada foraldrarna har
forsorjningsansvar parallellt med omsorgsansvar for barn och familj. (Johansson, 2003)

Det finns idag en mangd olika familjeformer i vart land. Begreppet familj associeras till den
heterosexuella familjen med mamma, pappa och biologiska/adopterade barn. | verkligheten
lever manniskor i helt andra typer av familjekonstellationer och dérfor har andra begrepp
aktualiserats sasom hushall, primarrelationer eller nara relationer. Karnfamiljen ar den
vanligast forekommande samlevnadsformen i Sverige och den dominerande familjetypen &r
tvaforsorjarfamiljen. (Bekkengen, 2002; Roman, 2004)

Familjen ar en socialt konstruerad samlevnadsform och betraktas som den normala
uppvaxtmiljon for barn. Den moderna familjens vardagliga masten innebér en process dar
olika intressen skall jamkas samman till vardagsrutiner och ett fungerande vardagsliv utifran
de olika familjemedlemmarnas vérderingar, forestéliningar och intressen. Foraldrar forsoker
konstruera sitt vardagsliv utifran vad de antar vara barnets basta. Dagens foraldrar ar
traditionella i den bemarkelsen att de i vardagen fordelar familjens uppgifter pa ett
konsspecifikt satt vilket betyder att ménnen tar det storsta ansvaret for forsérjningen och
kvinnorna star fér omsorgen om barnen och hemmet. Livsplaner har en central position i
familjelivet. Familjen utgor livsplanens workshop och mycket av gemenskapen och samtalen i
familjen handlar om livsplanen, som hela tiden omformas. Sa lange livet lunkar pa loper
ocksa livsplanen omedvetet vidare, men da en ovantad handelse intraffar i familjen maste
livsplanen omvarderas. (Back-Wiklund & Bergsten, 1997; Dencic & Schultz Jérgensen, 1999)



Var och en av oss som individer och som delar av ett storre system utvecklar ett trossystem
och en filosofi gentemot omvérlden som styr vart beteende och vart sétt att fungera i
vardagslivet. Pa samma satt utvecklar varje familj ett familjeparadigm. Detta paradigm styr
hur familjen konstruerar sin verklighet, tolkar och reagerar pa sin omgivning och pa
handelser. Nagot idealparadigm finns inte. Varje familj skapar det mest funktionella
paradigmet for just den familjen. Familjeparadigmet anpassas efter olika viktiga handelser i
familjens liv. Avgorande for ur paradigmet férandras beror dels pa hur familjen fungerat
tidigare, men ocksa pa vilket stod familjen far. (Rolland, 1987)

Parsons och dven andra sociologer har betonat att moderniseringen av familjen har lett till att
en rad av familjens funktioner har dverforts till andra sociala funktioner. Samtidigt har
familjens kanslomassiga funktion okat i betydelse. Den moderna familjens huvudsakliga
uppgift rér de personliga relationerna mellan familjemedlemmarna. En annan uppgift &r den
primara socialisationen av barnen. Familjen har ocksa en central roll i tradering av
varderingar, normer och beteendemdnster fran en generation till en annan. Férandrade
ekonomiska forutsattningar paverkar hur foraldrar utformar och organiserar sitt familjeliv. Det
finns forskning som pekar pa att ekonomisk stress inom familjelivet paverkar mans agerande
mer &n kvinnors eftersom ansvaret for forsdrjningen ofta ar starkt forknippat med faderskapet.
Ménnen blir mer intoleranta, auktoritéra eller initiativlosa i sitt fordldraskap vid ekonomiska
svarigheter i familjen (Johansson, 2003; Roman, 2004)

Forskning visar att kvinnors orientering mot arbetslivet 6kar medan mans orientering mot
familjen okar. Samtidigt finns det kdnsbundna och traditionella monster kvar nar det géller
arbets- och ansvarsfordelningen i hemmet. Foraldraskapet har olika inneb6rd for foraldrar
vilket innebér att kvinnan har huvudansvaret i foraldraskapet medan man kan valja niva pa
engagemang. Familjen blir en buffert mot stress fér man, medan den ar en kalla till stress for
kvinnor. | de flesta svenska familjer forsorjer mannen och kvinnan gemensamt familjen via
forvarvsarbete. Idag I6nearbetar 90 % av mannen med barn under atta ar, medan motsvarande
siffra for kvinnorna &r 75 % och drygt halften av dessa kvinnor arbetar deltid. Andelen
kvinnor som arbetar heltid okar i takt med att barnen blir aldre, men uppnar aldrig en likstalld
niva med mannen. Mannen dgnar mer tid at I6nearbete, medan kvinnor anpassar sitt
forvarvsarbete efter familjens behov. Kvinnomaktsutredningen visar att dagens modrar
fortfarande ar huvudansvariga for omvardnaden av barnen och hushallsarbetet. 10 % av
familjerna i Sverige kan betecknas som jamstallda i den bemarkelsen att bada foraldrarna gor
samma saker lika ofta i hushallsarbetet. Av tradition ar det fortfarande kvinnans huvudansvar
och skyldighet, oberoende av forvarvsarbete, att se till att kombinationen arbete och familjeliv
fungerar. Kvinnorna utfor merparten av hushallsarbetet och lagger ner dubbelt sa mycket tid
som man. Papporna agnar idag mer tid at sina barn, men nar det géller det direkta ansvaret for
barnen sa ar kvinnorna fortfarande de primara omsorgsgivarna. (Bekkengen, 2002; Back-
Wiklund & Bergsten, 1997; SOU 1997:138)

Statistiska centralbyran har i rapport (99/2003) undersokt hur kvinnor och man anvander sin
tid. | rapporten beskrivs att mans vardagsliv kannetecknas av en tydlig atskillnad mellan
arbete och fri tid. Kvinnors fria tid ar mer fragmenterad an mannens och uppdelad pa kortare
episoder dar fri tid varvas med hemarbete. Kvinnor dgnar fortfarande dubbelt s& mycket tid
som man till hushallsarbete. SCB rapporterar vidare att det ar sma skillnader mellan man i
olika faser i livet i fraga om forvérvsarbete, medan det daremot &r stora skillnader for
kvinnorna. Att ha sma barn i en familj far storre konsekvenser for kvinnornas forvarvsarbete
an mannens. Smabarnstiden innebar mycket arbete och lite fri tid for bagge foraldrarna. (SCB,
2003a)



Enligt 2003 ars levnadsnivaundersokning (ULF) saknar 6ver 13 % av alla svenska hushall en
tillrackligt stor kontantmarginal for att kunna klara av en ovantad forsamring av ekonomin av
den storleksordning som uppkommer redan vid en kortare tids sjukskrivning. I en svensk
undersokning av cancersjukas ekonomiska levnadsvillkor konstateras att med en
cancersjukdom i familjen foljer merutgifter. For den som blir langtidssjukskriven blir de
ekonomiska konsekvenserna extra stora eftersom inkomsterna minskar samtidigt som
utgifterna férandras. (Johnsson, 1997; SCB, 2003b)

| Halldéns forskning diskuteras den emotionella arbetsfordelningen i familjen. Det handlar om
vilken foralder som ansvarar for att barnens behov av foraldrarnas tid blir tillgodosedd. |
flertalet av de familjer som hon intervjuat framkom att papporna har en fatalistisk hallning,
som har sin grund i att de dverlatit ansvaret for kanslohushallet pa kvinnan i familjen.
Papporna var dock intresserade av familjen men uttryckte att de sjalva disponerar sin tid och
att de agnar sig at barnen i man av tid. Den emotionella arbetsfordelningen kan saledes se
mycket olika ut i olika familjer. Foraldrarna var 6verens om att barnet har ratt till foraldrarnas
tid, men de uttryckte ocksa att ansvaret var knutet till mamman. Att ge barnet tid definieras
som att finnas till hands och utgora en resurs for barnet. (Halldén, 1992)

4.2 Cancersjukdom i familjen

Familjeparadigmet foréndras efter upplevelse av livshotande sjukdom eftersom familjen
tvingas anpassa sig till en cancersjukdom, nya relationer med ny inneb6rd och &ven vetskapen
att forutse en forlust av en familjemedlem. Paradigmet tenderar att forandras i en av tva
riktningar. Antingen vaxer man in i ett mer verklighetsférankrat/sunt paradigm med en
realistisk forvantan pa omgivningens férmagor. Eller sa blir familjen mer rigid i sitt satt att
fungera med forstarkta dysfunktionella monster. Avgorande for vilken utveckling familjen tar
beror dels pa funktionen inom familjen tidigare och vid tidpunkten av insjuknandet, men
ocksa pa stodet under sjukdomstiden. Nyckeln till optimalt hanterande av familjens
fungerande under sjukdomstiden &r flexibilitet inom familjen. Bade flexibilitet inom
familjesystemet och en flexibilitet infor yttre omstandigheter. Familjen &r mer sarbar om
sjukdomen kommer under en utvecklingsperiod med mycket fordndringar i familjen,
forandringar som innebér att familjemedlemmarna ar i rorelse fran varandra. (Rolland, 1987)

En cancersjukdom &r en handelse som genererar oerhort mycket stress bade for patienten,
men ocksa for familjemedlemmarna. Internationella studier sedan 80-talet och framat ger
kunskap om att alla familjemedlemmar paverkas nar en foralder far cancer. Det ar vl
dokumenterat att alla familjemedlemmar upplever mycket stress under sjukdoms- och
behandlingstiden och cancersjukdomen upplevs som en belastning for hela familjen.
Sjukdomen paverkar bade fysiskt, psykiskt, socialt, ekonomiskt och existentiellt och familjen
maste underordna sig sjukdomen. Cancersjukdomen far en central roll i familjen. Familjen
maste integrera sjukdomen i sina liv och lara sig leva med vad sjukdomen innebar pa olika
plan for familjelivet. Patienten och de narstaende har olika positioner i den nya
livssituationen. Alla medlemmar i familjen lever med en osékerhet om sjukdomens prognos
och maste omprioritera sitt satt att leva i vardagen. De narstaende vet att sjukdomen kanske &r
ett dodligt hot mot deras partner, men de ser ocksa att den paverkar deras barn, vanner,
dagliga rutiner, ekonomi, sociala liv, arbete och inte minst framtidsperspektivet. De sociala
och praktiska fragorna i vardagslivet blir i h6g grad partnerns bekymmer under
sjukdomstiden. Den sjukes partner betraktas ofta av sjukvarden som ett stodinstrument for
cancerpatienten. EImberger (2004) fann i intervjuer att cancersjukdomen utmanar
foraldraskapet och patienterna uttryckte alla moraliska bekymmer éver hur de skulle hantera



sitt foraldraskap under sjukdomsprocessen. (ElImberger, 2004; Richt & Tegern, 2005;
Salander, 2003)

Edwards (2004) fann mindre stressreaktioner och depressioner hos patienter som levde i
familjer med 6ppen och direkt kommunikation. Detta visar att cancer &r en sjukdom som
paverkar hela familjen.

Forskning pekar pa betydelsen av socialt stod for att hantera svarigheter och férandringar i
livet. Socialt stod kan besta av bade emotionellt stod och praktisk hjalp. Socialt stod kan bade
vara en buffert vid olika typer av belastningar samt en faktor som gor att livet upplevs som
positivt och hanterbart. (RGnnmark,1999; Salander, 2003)

Salander (2005) fann ocksa konsskillnader gallande coping och hanterande av socialt stod.
Medan man foredrar aktiv problemlésande coping, séker kvinnor mer kansloméssigt socialt
stdd och anvénder sig i storre utstrackning av kénslofokuserade copingstrategier. Man soker
ocksa socialt stod, men da ar det for att dela information. Kvinnor delar kénslor.

Barnen i cancerfamiljen ar beroende av de vuxna for sin existens och ar darmed i en utsatt
position. FOr barnen ar familjen ké&rnan till trygghet i livet. En cancersjukdom i familjen &r ett
intrang i barnens trygga sfar och paverkar barnen som individer samt hela familjens livsplan.
Hur hanterandet blir for barnen &r beroende av omgivningens formaga att se barnet och kunna
ge stod. Barnen bor involveras och fa information anpassad till deras utvecklingsniva om
foralderns sjukdom for att forsta vad som hander i familjen. De bor ocksa fa vara nara den
sjuka foraldern och fa vara delaktiga under sjukdomsprocessen for att pa sa satt minska risken
for spoken i garderoben. Att i mojligaste man uppratthalla vardagliga rutiner har visat sig
underlatta for barn med en cancersjuk foralder. Barn som narstaende maste synliggéras av
sjukvarden och foraldrarna bor erbjudas stod for att gora barnen delaktiga. (Dyregrov, 1997;
Salander, 2003; Winnicott, 1965)

Billhult et. al (2003) har dokumenterat att kvinnor med minderariga barn och med diagnosen
brostcancer forsoker mobilisera strategier for att fortsatta sitt vanliga vardagsliv, trots
sjukdomen, och att det blev mycket viktigt for dem. For att kunna fortsatta vardagslivet var de
tvungna att kombinera sin egen styrka med stod fran andra samt att forsoka se saker ur ett mer
positivt perspektiv. En annan svensk studie visar att den vanligaste copingstrategin for barn
vars mddrar drabbats av cancer ar att normalisera och forsoka leva i vardagen som om
ingenting hant. (Elmberger et. al, 2000)

Det finns flera studier kring de narstaendes situation som visar att cancersjukdomen belastar
partnern pa ett psykologiskt plan mer &n patienten. De narstaende utsétts for stress som kan
paverka deras hélsa bade fysiskt och psykiskt. Det finns ocksa studier som talar for en viss
korrelation vad betraffar patienten och partnerns psykologiska maende. (Salander, 2003)

Geffen et. al. (2003) fann att Lymfom, som &r en cancersjukdom, ar ett trauma som kan leda
till PTSD. Strang (2001) fann samband mellan KASAM och hur utsatta manniskor hanterar
sin situation. En person med hogt KASAM hanterade situationen pa ett for honom/henne mer
konstruktivt satt. Som ett bifynd, men dock ej oviktigt, kan sagas att McGrath (2003) i sin
studie fann det vara av mycket stort varde fOr utsatta personer att delta i kvalitativa
forskningsstudier.



5. TEORETISKA PERSPEKTIV
5.1 Den psykodynamiska teoribildningen

Psykodynamiska teorier ar anvandbara for att forsta individens reaktioner i ett socialt
sammanhang, men ocksa nar professionella méter individen inom cancersjukvarden. Sjalva
begreppet psykodynamisk avser de psykiska krafter som samverkar till hur en ménniska
upplever och handlar och hur hon utvecklats psykologiskt till att leva det vardagsliv hon lever
idag. Dessa krafter &r till stor del omedvetna och maste forstas utifran varje manniskas
historia. Inom denna teoribildning finns ett antal undergrupper med olika fokus. | den har
studien har vi valt att anvanda oss av affektteorin, kristeorin och objektrelationsteorin.
(Cullberg, 1989)

Den person som forst gav uttryck at kunskap inom affektteorin var Charles Darwin. Redan i
slutet pa 1800-talet talade han om att manniskan ar utrustad med en serie kategoriaffekter.
Idag talar denna l&ra om att vi ar utrustade med nio medfdodda basaffekter. En neutral
(forvaning), tva positiva (intresse och gladje) och sex negativa (radsla-skrack, ledsenhet-sorg,
ilska, avsky, avsmak och skam). Uttrycken for dessa somatiska affekter ar universella och
frigjorda fran kulturella band. Affektteorin skiljer pa begreppen affekt, kansla och emotion.
Affekterna &r kopplade till somatiska uttryck — ett biologiskt responssystem. Kanslan &r i sin
tur kopplad till individens upplevelse av affekten. Emotion ar ytterligare ett steg i
utvecklingen. Emotionen &r individens koppling av kanslotillstandet till en levd erfarenhet.
Kénslan far da en personlig innebord. Affekten & manniskans biologi och emotionen hennes
biografi. (Meeuwisse, 2002)

Kristeorin har en stark stallning inom den psykodynamiska teoribildningen och ar ett
mangfacetterat begrepp. Ordet kris kommer fran det grekiska krisis och betyder avgorande
vandning, plétslig forandring, 6desdiger rubbning. Begreppet star for ett psykologiskt
reaktionsmonster infor akuta inre och yttre svarigheter. Kristeorin pavisar ett monster som den
drabbade individen foljer i genomarbetandet av svarigheten till anpassning. Detta monster
inleds med en chockfas, dar individens psykiska arbete helt gar ut pa att forsta vad som
intraffat. Denna fas foljs av en smartsam reaktionsfas, dar individen forstatt. Efter detta foljer
en tid av bearbetning tills individen kommit till ett nyorienterande i livet, dar erfarenheten av
vad som utldste krisen integrerats i personligheten. Kristeorin skiljer pa traumatiska kriser och
utvecklingskriser. | denna studie, dar vi fokuserar pad manniskor i relation till livshotande
sjukdom, talar vi om traumatiska kriser. Att fa en livshotande sjukdom &r inte att drabbas av
en kris som man kan reagera pa och arbeta sig igenom, utan det handlar om en situation dar
kriser upprepar sig i och med att nya traumatiska héndelser intréffar. En cancerdiagnos
innebar en serie av trauman under sjukdomsfdrloppet. (Cullberg, 1989)

Obijektrelationsteorin véxte fram ur den psykoanalytiska teorin och betonar det lilla barnets
aktiva samspel med sin omgivning. Inom denna teoribildning finns olika grupperingar med
olika teoretiker i spetsen, Anna Freud, Melanie Klein och Donald W Winnicott. Teorin
beskriver hur tidiga kdnslomassiga relationer etableras och utvecklas samt betonar 6msesidiga
processer. Det lilla barnet omsatter de yttre relationerna till inre bilder med olika
kanslomassig betydelse. Barnet fods med ett behov och en férmaga till objektrelationer. Det
spada barnets emotionella utveckling sker tillsammans med de néra omsorgsgivarna, och ar
beroende av att barnet beméts med respekt och forstaelse. Bade det psykiska och fysiska
omhéndertagandet av det lilla barnet &r lika viktigt for barnets mognad och utveckling.
Winnicott myntade begreppet ’holding™ som syftar pa foraldrarnas emotionella formaga till



narhet med det lilla barnet. Holding omfattar bade den fysiska och psykiska omsorgen om
barnet, dygnet runt, och ar livsviktig for att barnet skall utveckla en forstaelse av sig sjalv och
av andra manniskor. En hallande miljo kan generaliseras till olika manskliga sammanhang
och professionella mdéten. (Meeuwisse, 2002)

5.2 Copingteorin

For att illustrera det ofta mer langdragna forloppet vid en livshotande sjukdom och skilja det
fran det akuta krisforloppet kan copingteorin anvandas. Copingteorin satter fokus pa
manniskors olika satt att hantera svarigheter pa och ar anvandbar i forstaelsen utav hur
cancerpatienter och deras narstaende hanterar sin situation.

Né&r en méanniska insjuknar i en kronisk sjukdom forlorar hon temporart kontrollen dver sitt liv
vilket kan leda till olika stressfulla situationer och reaktioner. Stress uppstar nar individen
under sjukdomsprocessen utsatts for olika handelser som frestar pa och anstranger individens
formaga. Bedomningen av vad som &r pafrestande ar individuell och sker i olika stadier.
Under sjukdomstiden gor individen bedomningar och omvérderingar av vad som upplevs vara
en stressor. (Starke, 2003)

Coping ar en process dar individen anvander olika strategier for att hantera en situation som
frestar pa och anstranger individens formaga. Samspel sker mellan individen och den situation
han star infor. Individens handlande baseras till stor del av individens tidigare erfarenheter i
livet. De strategier som individen anvander for att hantera situationen &r kontextuell.
(Forinder, 2000; Lazarus & Folkman, 1984)

Tva olika former av copingstrategier kan urskiljas:

e Problemfokuserad coping innebér att individen fokuserar pa problemet och anstranger
sig for att fordndra den faktiska situationen som upplevs som stressande. Detta kan
goras genom att exempelvis soka information om vad som behdver géras och sedan
forsoka forandra omgivningen eller det egna beteendet. Problemfokuserad coping har
likheter med problemlésning.

¢ Kanslofokuserad coping innebér att reglera den kdnslomassiga reaktionen, utan att det
egentliga problemet forandras Syftet ar att minska upplevelsen av stress. Pa detta satt
forandras inte den faktiska relationen till omgivningen, men daremot individens
uppfattning och tolkning av den. Kénslofokuserad coping kan vara att soka socialt stéd
eller att samtala med andra om sin situation.

Né&r en manniska anvander sig av olika copingstrategier for att hantera en situation som
upplevs pafrestande anvander hon oftast bade problemfokuserad och kanslofokuserad coping.
Malet med copingprocessen ar anpassning, vilket kan innebara att individen har funnit en
stabil metod att handskas med den stressfulla situationen. (Lazarus & Folkman, 1984; Starke,
2003)
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5.3 Salutogenetisk teori - KASAM

Antonovskys salutogenetiska modell &r anvandbar for att forklara hur ménniskor léser sina
livs- och hélsoproblem. Antonovsky har en holistisk syn pa méanniskan och anser att man
maste se varje manniska i hennes totala livssammanhang. Han menar att manniskor forsoker
gora tillvaron begriplig, hanterbar och meningsfull for att avvarja kaos och skapa ordning.
(Tamm, 2002).

Antonovsky utvecklade den salutogenetiska teorin och begreppet Kénsla av sammanhang
(KASAM) utifran tankar kring varfor vissa manniskor uthardar svara pafrestningar och trots
allt gar vidare i livet med en intakt psykisk hélsa, medan andra klarar det samre. Det centrala i
teorin &r individens upplevelse och hantering av stress. KASAM har tre komponenter:
begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet. Meningsfullhet &r det centrala eftersom den
ger motivation att soka en 16sning pa de krav som en situation stéller, medan de tva andra
komponenterna praglar hur sékprocessen genomfors. Samtidigt ser Antonovsky att
forutsattningen for bade en kéansla av meningsfullhet och av hanterbarhet &r just en kéansla av
begriplighet. Nar en manniskas samlade livserfarenhet ger honom en kénsla av sammanhang i
livet 6kar individens mojlighet att hantera stress. Antonovsky stallde sig fragan vilka faktorer
som bidrar till att behalla friskhet eller halsa. Han menar att motstandskraften beror pa graden
i kanslan av sammanhang. Avgorande ar i vilken utstrackning vi manniskor upplever tillvaron
som meningsfull, begriplig och hanterbar. Det handlar om manniskors inneboende kraft till
forandring och dess tilltro till sin egen majlighet att paverka. Manniskor som upplever en
mening med tillvaron har en storre kapacitet och fler strategier att véalja mellan. Antonovsky
menar att det ar ett livslangt arbete att bygga upp kéanslan av sammanhang, arbetet borjar i
barndomen och fortsatter upp i vuxen alder. (Antonovsky, 1991; FRN 1998)

5.4 Symbolisk interaktionism

Den symboliska interaktionismen ar en bred kunskapstradition med manga foretradare.
Inriktningen vaxte fram i 30-talets Nordamerika som en kritik mot den, som man ansag,
alltfor behavioristiska vetenskapstraditionen inom socialpsykologin. Den symboliska
interaktionismen sarskiljer manniskan fran andra arter. Genom sin formaga till
sjalvmedvetenhet och sjalvreflektion & manniskan en unik varelse och nyckeln till denna
medvetenhet ar spraket. Man intar samma forhallningssatt gentemot omvarlden. Ting,
relationer, h&ndelseforlopp etc. finns till genom den definition som ménniskan tillskriver dem.
Detta ar en kollektiv definitionsprocess. Och just processen ar central i den symboliska
interaktionismen och man understryker uppkomsten och foranderligheten. Stabiliteten
uppratthalls av sociala normer som redan det lilla barnet borjar socialiseras in i. Identiteten
vaxer fram genom individens samspel med sig sjélv och omgivningen. George Herbert Mead
myntade begreppen | och Me for att tydliggtra detta samspel. Podngen i denna definition
ligger i dynamiken av individens utveckling. Me (objektsjaget) ar den enskilde individens fullt
utvecklade sociala jag, medan I (subjektsjaget) hansyftar till individens inre impulsiva,
kreativa och kraftfulla identitet. | tar initiativ och &r nyskapande, medan Me ser till att
utvecklingen av idéerna gar i socialt accepterad riktning. Detta standiga samspel bade inom
och mellan individer ligger till grund for dynamiken mellan manniskor och i relationer. Den
symboliska interaktionismen har manga foretradare. Den som framst fort G H Meads tankar
vidare ar Erving Goffman. Han ar svar att inplacera i nagot “sociologiskt fack” men fokuserar
pa manskligt samspel och ar starkt influerad av den symboliska interaktionismen. Goffmans
verk dr en ingaende analys av det sociala samspelet utifran olika aspekter av det sociala livet
som paverkar individernas identitet. Goffman havdar att identiteten &r en produkt av
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individernas relationer. Han betonar sjélvet och manniskors sjalvbild i sina studier av
manskligt samspel. (Carle, 2006; Giddens, 2004; Meeuwisse, 2002)

I och med att de symboliska interaktionisterna intresserar sig for hur méanniskor tolkar den
sociala verkligheten och den mening de ger denna finner vi denna teoribildning mycket
anvandbar i var uppsats. Hur upplever manniskor det att vara sjuk? Hur upplever man det som
narstaende? Hur &r det att leva med en sjukdom? Medan den medicinska vetenskapen inriktar
sig pa bot och/eller lindring ger den symboliska interaktionismen oss mojlighet att studera hur
sjukdomen inforlivas i en ménniskas biografi. Sjukdomen kan innebéra en utmaning och
framtvinga en forandring av manniskors sjalvkansla och jaguppfattning. Denna process ar ofta
en foljd av manniskors konkreta reaktioner och samspel med varandra. Detta biografiska
arbete inbegriper de aktiviteter individen utfor i rekonstruktionen av sig sjalv och sin
personliga historia. FOr ett totalt inforlivande av sjukdomen i livet inbegriper denna process
ocksa aktiviteter sdsom vardagsarbete och sjukdomsarbete. (Giddens, 2004)

5.5 Social konstruktionism

Den sociala konstruktionismen &r en teoribildning som ligger mycket néara den symboliska
interaktionismen. Sociala konstruktionister havdar att den sociala verkligheten skapas i
samspelet mellan individer och grupper. Eftersom manniskan har den unika formagan att
handla kreativt, formar hon kontinuerligt sin verklighet. VVerkligheten som individer tolkar
som verklig ar en skapelse av det sociala samspelet. Verkligheten ar darmed inte statisk utan
formas standigt i manniskors samspel med varandra.

Klassiska sociologer i amnet ar Peter Berger och Thomas Luckmann. 1 sitt arbete fran 1960-
talet har de studerat det ”sunda fornuftet” eller det som vi manniskor tar for givet i vardagen.
De fokuserade pa de processer som skapar det manniskor tar for givet. De fann att det givet
“uppenbara” i den sociala verkligheten skiljer sig at mellan olika kulturer och dven mellan
olika grupper inom en kultur. (Giddens, 2004)

Aven den sociala konstruktionismen har flera foretradare. Vi véljer har att presentera en
senare tankeinriktning som Kenneth Gergen utvecklade pa 1980-talet. Gergen havdade att den
sociala konstruktionismen inte ska ses om en teori utan som ett satt att generera kunskap som
hjélper oss att formulera nya idéer om samhaéllet och dess medborgare. For
konstruktionisterna ar teorier socialt konstruerade och en produkt av sprakliga konventioner.
Utifran denna synvinkel kan man aldrig vare sig bekréfta eller falsifiera en teori eftersom
kunskapen ar en social konvention. Denna konvention kan darmed aldrig representera varlden
pa ett objektivt satt. Gergen betonar diskursen som ett medium genom vilket vérlden
artikuleras. Man bor darfor, enligt honom, uppmarksamma de konsekvenser olika former av
diskurs har for var vardagliga verksamhet. (Carle, J et. al., 2006)

5.6 Systemteori

Systemteorin &r ett sétt att tdnka, dér relationella och interaktionistiska aspekter av
verkligheten framhévs, vilket ar ett centralt synsatt i psykosocialt arbete. Det &r ursprungligen
en biologisk teori som har sitt ursprung i Bertalanffys generella systemteori fran 1960-talet.
Teorin gar ut pa att alla organismer utgor system, som i sin tur rymmer subsystem och som
sjalva utgor en del av 6verordnade system. Manniskan ar saledes en del av samhallet, men
bestar ocksa av celler som bestar av atomer ... Man tillampar teorin pa saval sociala system
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(grupper, familjer och samhallen) som pa biologiska system. Vi fokuserar har pa familjen som
system.

Helhetstankandet ar ett central begrepp inom systemteorin och helheten &r kvalitativt skild
fran summan av delarna i ett systemteoretiskt synsétt. | psykosocialt arbete ingar ett
processtankande som innebér att de processer som forsiggar inom och mellan de olika
systemen, i vilka patienten och dennes familj ingar, ar av betydelse fér analysen och
behandlingen. Sociala processer ses som cirkuléra, dar relationer, interaktioner och samband
analyseras. Ett nyckelbegrepp inom systemteorin ar differentiering. Ordet syftar pa att
systemet blir alltmer komplext ju fler komponenter som tillkommer. Detta innebér att
utveckling handlar om att integrera nytt inom oss genom bearbetning for att pa sa vis mota
verkligheten pa ett mer utvecklat satt. Ju mer differentierade och desto mer kunskap vi har i
ett &mne, desto mindre tenderar vi att generalisera. Det visar ocksa pa ett mer komplext
familjesystem vid tillkomst av en livshotande sjukdom. Ett annat nyckelbegrepp ar homeostas
(jamvikt). Detta begrepp fokuserar pa systemets energi for att bibehalla balansen och sin
grundlaggande natur. Nar en familjemedlem blir sjuk svarar systemet pa den paverkan
sjukdomen innebér, bade for individen och for familjen. (Bernler & Johnsson, 2001;
Meeuwisse, 2002; Payne, 1991)

6. METOD
6.1 Val av metod

Vi har i uppsatsarbetet gjort tva metodologiska val. Vi har dels valt att genomféra en
kvalitativ studie utifran det hermeneutiska paradigmet. For att fa demografiska data har vi
anvant ett demografiskt frageformular utarbetat av Starke, M (2003). (Bilaga 2)

Syftet med studien har varit att genom intervjuer samla in empiriskt material om méanniskors
vardagsliv under paverkan av en cancersjukdom. Vi har genomfort intervjuer med
cancerpatienter och deras partner. Vi anser att den kvalitativa intervjun har sin styrka genom
att den fangar intervjupersonernas erfarenheter och hur de ser pa sin vardagsvarld. Via
intervjun formedlar de sin situation ur sitt eget perspektiv och med egna ord. (Kvale, 1997)

Intervjuerna i studien har varit explorativa. Vi har introducerat teman, som vi velat kartlagga,
och intervjupersonerna har formedlat tankar och kanslor med egna ord.

6.2 Forforstaelse

Studien genomfors i ett ssmmanhang som vi bada &r val fortrogna med eftersom den
genomfors inom cancersjukvarden p& Sodra Alvsborgs sjukhus (SAS). Vi ar bada ocksa vl
fortrogna med patientgruppen och har en stor vana vid att samtala med bade cancerpatienter
och deras narstaende, vilket kan vara en forutsattning for att kunna gora ett skickligt bruk av
intervjumetoden. Vi har bada tva lang erfarenhet av samtalsbehandling och har ocksa
psykoterapeutisk utbildning. | vart dagliga arbete anvéander vi ofta intervjuer som en del av
samtalet, dar vi staller en 6ppen fraga och sedan foljer upp svaren med foljdfragor.

Var forforstaelse bygger pa den kunskap och de erfarenheter som vi fatt genom att arbeta

inom cancersjukvarden i manga ar. Hermeneutiken forutsatter en forforstaelse i form av
spraklig och kulturell gemenskap. Var teoretiska forstaelse av fenomenet vardagsliv med
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cancer har paverkat oss nar vi stallt fragorna kring studiens "vad”, "varfor” och "hur” och
likasa nar vi utformat teman i intervjuguiden samt genomfort intervjuerna.

6.3 Litteratursokning

For att ta reda pa kunskap inom omradet inleddes studien med en datasdkning. 2005-05-30
sOkte vi i CINAHL (Cumulative Index to Nursing & Allied Health Literature). Sokorden var
Neoplasms i kombination med féljande s6kord:

- Family functioning

- Family relations

- Patient-family relations
- Family

- Family coping

- Family distress.

Sokningen gav fyra traffar. Ingen av dessa traffar var anvéndbara for oss. Vi gjorde 2005-05-
30 en sokning i Pubmed. Denna databas hjalpte oss att finna MeSH-termer och denna sékning
gjordes pa sokorden Neoplasms i kombination med:

- Family
- Psychological adaption.

Vi fick 929 traffar. Vi gjorde begransningen pa publikationer aren 2000-2005 och fick 246
traffar. En ny sékning samma dag i CINAHL pa samma sokord gav inga traffar. Sammantaget
kan sdgas att den familjeinriktade forskning vi fann var inriktad pa patienten i relation till
familjen. Vi fann ingenting beskrivet om familjens sammantagna situation utanfor sjukhuset.

6.4 Val av intervjupersoner

Vi har valt att undersoka en patientgrupp med jamn konsfordelning, som har en god prognos
och som &ven drabbar yngre manniskor. Vi sokte denna information genom Cancerfondens
nationella statistik. (Cancerfonden, 2005)

Malgruppen i studien ar patienter med diagnosen Non-Hodgkin-lymfom/Hodgkins sjukdom
som paborjat sin behandling vid SAS 2003-2005. Patienterna ar i aldersgruppen 25 — 55 ér,
lever i ett heterosexuellt parforhallande samt har hemmavarande barn. Genom sjukhusets
centrala statistik fick vi listor pa 272 patienter insjuknade med diagnoskoderna C81.0 — C85.9
(Bilaga 3) under den aktuella perioden. 16 patienter matchade vara kriterier. Vi skickade ut
brev till dessa med en inbjudan att delta i studien. (Bilaga 4). De som valde att delta skickade
in ett samtycke i ett frankerat svarskuvert. (Bilaga 5). De som inte ville delta behdvde inget
gora. 6 patienter svarade pa var forfragan.

6.5 Bortfall

6 patienter med make/maka, 37,5 %, av de tillfragade valde att delta i studien. Bortfallet blev
alltsa 62,5 %.

Anledningen till att respondenterna valde att delta var antingen att de k&nde tacksamhet mot
en valfungerande sjukvard eller att de trodde att ett deltagande skulle kunna vara bra for dem.
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6.6 Intervjupersonerna

| studien ingar sex patienter, varav fem ar man, och fem partners. En av patienterna hade inte
langre nagon partner, men han inkluderades anda eftersom hans samboférhallande avslutades
pa grund av pafrestningar till foljd av sjukdomen, och vi antog att hans erfarenheter skulle
kunna vara vardefulla i studien.

Intervjupersonerna ar fodda ar 1949 — 1966. Median 49 ar. Fyra par ar gifta och ett par ar
sammanboende. En man lever ensam men tréffar sina barn regelbundet. | familjerna finns det
ett till tre barn, som var biologiska/adopterade, i aldrarna 3 ar till 25 ar. Samtliga
intervjupersoner har fullgjort studier pa grundskoleniva och nio har &ven gymnasieutbildning.
Tva personer har studerat vidare pa folkhogskola, tva pa hogskola och en person pa
universitet. En patient uppbar permanent sjukersattning, dock ej pa grund av cancerdiagnosen
och en patient ar fortfarande sjukskriven, men beréknar att aterga i arbete under 2006. Fyra av
hushallen har en gemensam bruttoinkomst pa mer &n 30 000 kr/manad.

6.7 Tillvagagangssatt

Begreppet vardagsliv ar ett abstrakt begrepp. Vi har gatt igenom svensk familjeforskning samt
Statistiska centralbyrans anvandning av begreppet vardagsliv. Vi har darefter operationaliserat
begreppet och formulerat en intervjuguide. (Andersen, 1998)

Vi har valt att gora foljande avgrénsningar for att definiera vardagslivet:

Familjeliv

Hushallsarbete

Foraldraskap

Ekonomi

Sociala relationer

Fritid — med familjen — egen tid
Arbete

| studien ingar ej sexualitet och samlevnad, eftersom det ej varit fokus i studien.

Intervjuerna genomférdes under fyra manader 2006. Alla intervjuer utom en genomfordes i ett
kuratorsrum pa SAS. Sjukhuset ar en kand miljo for dessa patienter eftersom de genomgatt
langvariga behandlingar och blivit vél fértrogna med miljon. Aven de narstaende kande sig
valbekanta med miljon. Endast en person, en narstaende, valde att bli intervjuad i sitt hem.
Samtalstiden har varierat mellan 60 minuter — 120 minuter.

Intervjuerna var semistrukturerade och genomfordes utifran en intervjuguide med teman.
(Bilaga 6). Vi borjade med att de fick beratta kort om sin sjukdom och var de for tillféllet
befann sig i sjukdoms- och behandlingsprocessen, darefter féljde vi intervjuguiden. Vi styrde
samtalen sa att amnen som ekonomi, foraldraskap, parrelationen, relationer till slakt och
vanner, fritid, arbete/studier avhandlades. Intervjupersonerna har ibland svévat ut och da har
vi aterkopplat till aktuellt tema. Detta med fingertoppskénsla som en isomorfistrategi till
forman for kontakt. Vi har haft en roll som aktiva lyssnare samtidigt som vi varit narvarande
och hela tiden forsokt tolka det som sagts for att fora intervjun vidare. Atmosféaren under
intervjuerna har varit avspand och préglats av 6ppenhet och nérvaro. Det méarktes klart och
tydligt att intervjupersonerna ville dela sin livsvérld och beréttelse med oss.
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Eftersom vi ar tva forskare valde vi att gora intervjuerna tillsammans. Vi har tidigare inte haft
gemensamma samtal sa detta var en ny upplevelse for oss bada. Vi bestamde innan intervjun
vem av oss som skulle inleda. Under intervjuerna slogs vi bada tva av hur samstammiga vi
var. Nar den ena av oss stéllde en fraga, sa hade den andra samma fraga pa tungan. Detta
samarbete oss emellan mérkte vi gav ett mycket gott resultat i intervjuarbetet.

Vi spelade in intervjuerna pd MP3-spelare och forde sedan dver dem till ett medieprogram i
datorn. Sedan borjade arbetet med att skriva ut intervjuerna, som var 1 — 2 timmar langa.
Lisbeth skrev ut alla intervjuerna med patienterna och Carina de narstaende. Utskriften tog i
genomsnitt 8 timmar per en timmes intervju.

6.8 Validitet

Med utgangspunkt fran vad Kvale (1997) skriver fragar vi oss hur vi skiljer en god tolkning
fran en dalig, en bra uppsats fran en dalig? De beréattelser vi skildrat kan ses ur manga olika
perspektiv och ska ocksa lasas sa. Vad som faktiskt hant och vad som &r sant” &r inte
relevant har. Vi har tolkat manniskors berattelser om deras minnen av upplevelser. Svaret pa
fragorna ligger i termerna generaliserbarhet, validitet och reliabilitet. Och det &r i den
diskussionen kvaliteten maste bedémas.

Intervjuerna innehaller samtliga livliga beskrivningar av livssituationen under
sjukdomsperioden och om hur vardagslivet paverkades. Verkligheten ar en mansklig
konstruktion och intervjupersonerna aterskapade under intervjun sin beréattelse och sin bild
kring att vara patient respektive narstaende under en svar period i livet.

Innehallet i vara intervjuer har praglats av narheten till de undersckta personernas egna
upplevelser och forutsatter en forstaelse mellan forskare och de intervjuade. Validiteten
forstarks om den intervjuade upplever sig forstadd. Kommunikation mellan manniskor ar
oerhdrt svart och vi kan inte fa nagon garanti for att det satt vi tolkar det insamlade materialet
stdimmer 6verens med de upplevelser som de intervjuade har.

Den kvalitativa forskningsprocessen bygger pa en standig vaxelverkan mellan empiri och
teori, mellan forskare och de intervjuade, vilket kan leda till att en djupare forstaelse och
narhet vaxer fram genom undersokningen. Genom att anvanda 6ppna fragor och med jamna
mellanrum sammanfatta eller fortydliga kunde denna vaxelverkan under intervjuerna
uppratthallas. (Holme & Solvang, 1997)

Var kvalitativa intervjustudie utgar fran hur manniskor upplever, konstruerar och hanterar sitt
vardagsliv under en sjukdomsprocess. Validiteten handlar darfor inte om att hitta en giltig
sanning utan blir en tolkning av de intervjuades erfarenheter, en tolkning som kan uppfattas
som trovardig och giltig.

Validitet ar ett mangfacetterat begrepp betraffande bade kvantitativa och kvalitativa studier.
Validering pagar under hela studiens gang. Svarar vara resultat verkligen mot det vi valt att
undersoka? Manga filosofiska inriktningar har sin specifika tolkning av vad validitet och
sanning ar. Vi har har valt att tala om validitet i termer av forskarens hantverksskicklighet. Att
validera blir da att kontrollera, ifragasatta och teoretisera. Vi kan laborera med begrepp som
forsvarbara kunskapsansprak, trovardighet, estetik, kommunikation som handling och ett
mangfaldigande av paradoxer i syfte att utvidga verklighetens manga dimensioner. Att
anvanda sig av flera teorier i tolkningsarbetet blir en frihet. (Kvale, 1997)
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Den hermeneutiska kunskapsutvecklingen stéller ockséa krav pa kommunikativ validitet. |
dialogen kan ny kunskap utvecklas som bidrar till 6kad forstaelse och ny kunskap som stéller
nya fragor osv. En styrka under var tolkningsprocess har varit just att vi varit tva personer.
Det optimala hade naturligtvis varit att vi foretratt tva olika inriktningar. Var samstammighet i
arbetet har varit anméarkningsvard. Vi har bollat vara tolkningar med varandra och texterna
har under arbetets gang varit foremal for mycket diskussion oss emellan. Och inte helt sallan
har vi poangterat uppkomsten av nya dimensioner vid vara samtal. (Kvale, 1997)

6.9 Reliabilitet

Reliabiliteten innebér i kvantitativa studier att samma studie skall kunna géras om av en
annan forskare som da skall komma fram till samma resultat. Detta ar en omdjlighet inom
kvalitativ forskning. Inom denna genre hanfér sig reliabiliteten darfor till att handla om
kvaliteten av studien rent metodologiskt och om resultaten ar trovérdiga. Varje forskare tolkar
utifran sin egen kunskap, inriktning, varldsbild och forforstaelse, vilket av naturliga skl leder
till subjektiva tolkningar. Det finns ytterligare ett problem med att upprepa en studie och det
handlar om att manniskor lar sig och paverkas varje gang de blir intervjuade. Man kan inte
kliva ner i samma flod tva ganger. Under intervjuerna har vi varit noga med att fa ta del av
berattelserna utifran centrala teman. Fragorna har varit av 6ppen karaktar och vi har varit noga
med att undvika ledande fragor. Vi har darmed kunnat undvika godtycklig subjektivitet under
intervjuerna. Under utskriften har vi hanterat reliabiliteten genom att vi kritiskt kontroll&st
varandras utskrifter. VVar langa erfarenhet av arbete inom cancersjukvarden har ocksa bidragit
till skapandet av en trygg ram runt samtalet. Detta bidrar ocksa med tyngd till reliabiliteten.
(Kvale, 1997; Wallén, 1996)

6.10 Generaliserbarhet

Kvalitativa studier dr sallan representativa och de gar inte heller att generalisera eftersom
antalet intervjupersoner ar fa. Vi vet inget om hur representativa vara intervjupersoner ar i
forhallande till de som valt att inte bli intervjuade och darfor gar det inte att lagga
generaliserbarhetskriterier pa denna typ av undersokning. Vi har tagit del av 11 personers
speciella verklighet vid ett specifikt tillfalle och talat om en specifik handelse. Var skildring
av denna kan majligtvis gora ansprak pa att vara kunskapsutvecklande, men inte
generaliserbar. (Kvale, 1997)

6.11 Analysmetod och teori

Analys och tolkning pagar under hela forskningsprocessen. Under intervjun sker en forsta
analys och tolkning av det som beskrivs och det praglar den fortsatta intervjun.

Vi har tagit oss an beréattelserna utifran det hermeneutiska paradigmet. Hermeneutiken ger
forskaren majlighet att ta sig an en mangfacetterad verklighet. Hermeneutiken ger oss ocksa
mojlighet att utifran olika teoretiska referensramar skapa levande beréattelser av manniskors
livsoden. Dessa livsoden later sig inte teoretiseras och nedskrivas i forsta taget. FOr att kunna
ge en mangfacetterad bild av en komplex verklighet var det nodvandigt att arbeta med flera
teoretiska perspektiv parallellt. Vart tolkningsperspektiv har varit klassisk hermeneutisk men
vi har varit starkt inspirerade av narrativ teori. Vi har utifran dessa perspektiv valt att gora en
ad-hoc-analys och koncentrera oss pa delar av beréttelserna utifran ett innehallsperspektiv.
Detta innebér att vi utifran de teman vi funnit i berattelserna har sokt meningsbarande enheter
och kondenserat dessa, ater tematiserat for att igen leta meningsbérande enheter.
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Ett exempel pa hur vi arbetat under temat Forandrad sjalvbild &r nar A2 beskriver Hur
parrelationen forandrats (kondensering av meningsbarande enhet) Citat: *’Han har ju
forandrats i sitt utseende och aven i sitt sétt ... och ibland kan jag k&nna att det inte &ar vi
liksom ... var ar den mannen jag blev kar i ... det kanns som om vi skulle behova flera ar for
att hitta tillbaka till det vi hade ... om det ndgonsin gar ...”

Arbetet har pagatt under flera sekvenser och pa olika nivaer dar teman stéllts mot innehall och
tvartom, och dar vi emellanat distanserat oss for en metaanalys. Arbetet har praglats av en
pendling mellan delar och helhet, innehall och form. Valet av tva narbesléktade
analysmetoder har ocksa bidragit till dynamik i arbetet. Det handlar om trovérdighet gentemot
de livsvérldar vi tagit del av och stor del av arbetet har lagts just vid analysarbetet. Teorier
som varit till hjalp i tolkningsarbetet har varit den psykodynamiska teoribildningen,
copingteori, salutogenetisk teori, symbolisk interaktionism, social konstruktionism och
systemteori. (Kvale, 1997)

Vi har delat upp intervjumaterialet i flera huvudkategorier/teman och till en bdrjan
differentierat mellan patient och narstdende. Kategorierna har for patienterna handlat om att
varderingarna i livet har forandrats, svikna ideal som foralder, fordndrade bilder av sig sjalv
och andra. For de narstaende handlar det om forandrade varderingar, starka emotioner och
forédndrade bilder av sig sjélva och andra.

Vi har sedan gjort en samlad analys utifran ett familjeperspektiv. Vi fann dar féljande teman:
forandrad livsplan, forandrat tidsperspektiv, forlust av identitet som en frisk familj, att
forhalla sig till mojligheten att forlora en familjemedlem, att underordna sig sjukdomen samt
sjukdomen som en centripetal kraft i familjen. Detta kommer att beskrivas vidare i
resultatredovisningen och illustreras med direkta citat i texten.

6.12 Presentation av materialet

| uppsatsen presenteras det empiriska materialet genom att de intervjuade personerna citeras.
De valda citaten utgor exempel pa hur informanterna har tankt och upplevt under
sjukdomstiden. For att citaten inte skall bli for omfattande har vi tagit bort utvikningar fran
amnet och markerat exkluderad text med tre punkter. | framstéllningen av intervjuresultaten
presenteras patienterna P1, P2, P3, P4, P5 och P6 och de narstaende Al, A2, A3, A4 och A5.
Barnen i familjerna bendmns med X.

6.13 Metoddiskussion

Det finns fordelar med kvalitativa intervjuer eftersom de préglas av 6ppenhet och att
undersokningssituationen liknar ett vanligt samtal. Stora krav stélls dock pa intervjuarens
forberedelse, kompetens och omdome. Nagon standardteknik finns inte. Vi vill lyfta fram
intervjun och likna den vid ett hantverk. Ett hantverk som staller stora krav pa dels
sakkunskap i amnet men dven kunskaper om interaktion mellan manniskor och ménskligt
samspel. Samtidigt som vi som forskare ger ramarna for samtalet maste vi forvissa oss om att
vi fatt svar pa de fragor vi velat belysa. Vart kunnande, kanslighet och férmaga till empati
paverkar studiens resultat. Vi har hela tiden haft oss sjalva som redskap och under
intervjuerna har vi haft en aktiv roll. (Kvale, 1997)
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Att transkribera intervjuerna har varit en tolkande process. Det skriftliga materialet ar en
konstruktion av en muntlig kommunikation, d&ven om vi forsokt att aterge intervjuerna
ordagrant. Fragor som vi stéllt oss under transkriberingen har varit. Nar slutar en mening?
Vad betyder en paus? Hur tolkar vi anvandandet av utfyllnadsord sasom da, sa, liksom, nog?
Hur aterger man emotionella aspekter sasom spand rost, tarar i 6gonen? Vi har gjort utskriften
for att forsoka formedla meningen i de olika berattelserna. Berattelserna inrymmer mycket
mer &n de ord som &r nedtecknade. Upprepningar kunde kodas och ibland utelamnas helt.
Som forskare stéller vi oss frdgan om vilken sorts utskrift som lampar sig bast for vart
forskningssyfte? En riktig form av utskrift finns inte. Med dubbel inspelningsutrustning kunde
vi tryggt lamna teknikspoket utanfor och koncentrera oss pa att skapa en levande beréttelse.
Direkt efter intervjun antecknades spontana reaktioner och intryck. Efter utskrift delgav vi
varandra utskrifterna och kontrollaste. Tolkningsarbetet pagar hela tiden. (Kvale, 1997)

7. ETIK
7.1  Ansokan om etikprévning

Eftersom vara intervjuer inte innefattade nagon intervention fanns inget krav pa nagon
provning gallande forskningsetik. Var grundlaggande och noggranna avsikt med denna
undersokning gjorde dock att vi i december 2005 sande in en ansokan till Regionala
etikprovningsnamnden i Goteborg. Denna ansdkan godkéandes 13 februari 2006 (nr 011-06).
Tanken med var uppsats ar att den ska bidra med kunskap i utvecklandet av cancersjukvarden
pé SAS. Inom dagens sjukvard stalls allt storre krav pa evidensbaserat arbete. Vi anser att vi
socionomer behover forhalla oss till kunskapsutvecklingen inom evidensbaserat arbete med
stort mod och att detta ocksa kan skapa méjligheter till utvecklingen av det sociala arbetet
inom sjukvarden. (Vetenskapsradet, 2002)

7.2 Etiska aspekter

Vagledande i utformandet av denna studie har forskningsetiska principer antagna av
Humanistisk-samhéllsvetenskapliga forskningsradet i mars 1990 varit. Tanken &r att dessa
riktlinjer ska vara vagledande for forskare i planeringen av projekt. De ska ocksa ge normer
for fornallandet mellan forskare och undersokningsdeltagare. Dessa riktlinjer innefattar fyra
forskningsetiska principer. Informationskravet, samtyckeskravet, konfidentialitetskravet samt
nyttjandekravet. Vi ansag det viktigt att folja dessa. (Vetenskapsradet, 2002)

7.3 Etiska dvervaganden

Manniskorna som ingar i denna studie &r i olika avseenden beroende av sjukvarden. Kunde vi
vara sakra pa att inte studien skulle kunna utnyttja deras utsatta stallning? For att minska
denna risk besl6t vi att inbjudan skulle ske per post. Det &r lattare att ensam i sitt hem ta
stéllning till en inbjudan om deltagande i en forskningsstudie. De som 6nskade delta svarade
med ett frankerat svarskuvert. De som inte 6nskade delta behévde inte gora nagot alls. Vi tror
att en personlig kontakt ar svarare att vérja sig mot och skulle kunna vara paverkande. Det
finns ocksa forskning som pekar pa positiva effekter av deltagande i en forskningsstudie. Vi
sag darfor ocksa en mojlighet till att kunna bidra med nagot positivt. Vi fick ocksa det
bekraftat att vara informanter gjorde dessa dvervaganden: Vi tror det skulle kunna vara bra
for oss” (A3) (Hydén & Hydén, 1997).
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Konfidentialitetskravet gor géllande att ingen ska kunna identifieras till person. Vi har i
redovisandet av resultaten utelamnat detaljerad information om levnadsomstandigheter som vi
tror skulle kunna hérledas till en speciell individ eller familj. Vi benamner de intervjuade P1,
P2...P6 och Al...A5.

| informationsbrevet om studien ldmnas detaljerad information om studiens upplégg, hur
intervjun gar till och hur intervjumaterialet hanteras fortsattningsvis. Intervjuerna ar inspelade
pa MP3-spelare, dverforda till CD. CD-skivorna kommer att sparas inlasta i 10 ar. Detta for
att leva upp till kravet pa granskning.

Att medverka i studien har varit frivilligt. Intervjupersonerna informerades om studiens
innehall och syfte bade muntligen och skriftligt (Bilaga 4). Efter erhallet skriftligt samtycke
(Bilaga 5) har vi tagit kontakt med respondenten och avtalat tid och plats for intervjun.
Intervjupersonerna forsdkrades om anonymitet och om att materialet kommer att behandlas
konfidentiellt. Vi & medvetna om att intervjun kan komma att riva upp obearbetade,
traumatiska handelser hos den enskilda manniskan, eftersom en cancerdiagnos aldrig gar
sparlost forbi da den har en starkt existentiell pragel. Efter intervjuns avslut, da vi stangt av
MP3-spelaren, har vi stannat kvar hos intervjupersonen for att forsakra oss om att de matt bra.
De har ocksa informerats om majlighet till fortsatt samtalsstod via kollega pa
hematologmottagningen. Som socionomer inom sjukvarden &r detta professionella
forhallningssatt helt naturligt.

8. RESULTATREDOVISNING

Vi inleder resultatredovisningen med att presentera de resultat vi fann for informanterna som
individer. Vi gor sedan en presentation utifran familjen. Avslutningsvis fokuserar vi pa olika
copingstrategier som patienterna och de nérstaende anvénder sig utav.

8.1 Individuella perspektiv

Utifran analysen fann vi féljande centrala teman:

Patienter

- Forandrade varderingar
- Svikna ideal

- Foréndrad sjélvbild

- Forandrad bild av andra

Narstadende
- FoOréndrade vérderingar
- Starka emotioner
- Foréndrad sjalvbild
- Forandrad bild av andra

8.1.1 Forandrade varderingar
Bade patienterna och deras partner beskriver i intervjuerna att de fatt forandrade varderingar i
livet under sjukdomsprocessen. Familjen och néra relationer vérderas hogre an forut. Flera av

paren kom nérmare varandra och relationen blev allt viktigare. ’Béattre liksom ... man
vardesétter varandra mer liksom.” (A4) Den positiva paverkan pa relationen man — kvinna
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berdrs ocksé i flera intervjuer. Aven relationen till barnen influerades pa ett positivt stt.
Enligt Salander (2003) ar det mycket vanligt att manniskor under en sjukdomstid reflekterar
over vilka relationer som &r viktiga i livet och vilka som inte &r lika viktiga, vilket bekraftas i
vara intervjuer. Sjukdomens utmaning har for informanterna bidragit till en ny medvetenhet
om livet och hur de vill anvéanda sin tid har pa jorden, vilket lett till att de utvecklat och
varderar forhallandet till familj och andra narstaende hogre. Ur askan kan en helt ny tillvaro
byggas upp dar livskvalitet och relationer blir centralt.

Flera av patienterna uttrycker att de fatt ett helt nytt perspektiv pa sitt liv. Redan under den
forsta tiden efter diagnos pabdrjas en inre omorientering. ... smasaker, vad &r det vart att
braka om...”” (A4) De sma gladjeamnena i livet blev allt viktigare for patienterna. De har
blivit allt mer selektiva med allt de foretar sig, vilket lett till nya prioriteringar i livet. ’Jag
langtar efter allt, jobbet och tréaningen och ... allt det dar vanliga.” (P2) Det vanliga
vardagslivet varderas pa ett annat sétt an tidigare.

””... jag minns att jag kunde tanka sa har innan: - ska det va” sa har, jobba, ga hem, titta pa
TV, sport hit och dit och tvatt och mat och arbetsférdelning och ... och nar jag blev sjuk sa
visste jag bara att ... jaaa, precis sa ska det va’, det ar vardagslivet och nd’t annat vill jag
inte ha!!! Det ar inte forran det finns en risk att det tas ifran en som man riktigt forstar.”” (P4)

’Jag har insett att man kan missa saker och anda 6verleva. Missar jag nagot sa blir det val..
man vardesatter nog grejer mer sa.” (P3)

” ... men bara langtat fram tills egentligen da jag skall fa lite kraft igen och det kanner jag
fortfarande hela tiden ... jag bara langtar fram tills det jag kan borja gora dom har
vardagliga sakerna igen da. Och varje gang sa hojer man ju ribban lite grann.” (P1)

8.1.2 Svikna ideal

Vi stiger, i vara intervjuer, ner i familjers vardagsliv och stannar upp vid nagot standigt
pagaende. Ett socialkonstruktionistiskt synsatt pa familjen frigor oss fran pa forhand givna
normer om familjens granser, strukturer och normer. Det ger oss ocksa frihet att undersoka
hur individerna i familjen sjalva ser pa inneborder, idéer, representationer och konstruktioner
av sin egen familj. Vi forsoker har utréna den mening vardagsliv och foraldraskap har utifran
begreppets operationalisering. Vi far ta del av makarnas tankar om familjen och deras
foraldraskap. Den familj de lever dagligen i, bade praktiskt och i tanken. | vara intervjuer
framkommer med tydlighet tankar om familjen pa tva olika nivaer. Enligt Back-Wiklund
(2003) har vi i praktiken alla tva familjer, en som vi lever i och en som vi lever med. Dessa
tva familjer ar ofdrenliga. Vardagens familjeliv praglas ofta av kamp och motstridiga viljor
och ar en arena for forhandling. Var tankta familj har vi sjalva skapat genom vara ideal och
den dr oss alltid trogen. Detta gap, mellan ideal och verklighet, &r barare av den moderna
familjediskursens inneboende motsattningar. Var idealfamilj skyddar vi standigt, pa
bekostnad av att vi doljer och mystifierar det familjeliv vi lever till vardags. (Back-Wiklund,
2003)

| ljuset av detta, hur beskriver da vara patienter foraldraskap och temat svikna ideal?

’Det kan man saga liksom att ens position forsvagas. Jag tror inte i ndgon annans 6gon an
ens egna. Men pa nagot satt att man — det kanns pa nagot satt att man sviker. Eller man
tycker att man sviker... plus att det &r jobbigt att vara orsaken till att den har lilla, lilla
gnistan till oro som man kunde ana i hennes dgon ... det ar mitt fel eller, det &r jag som
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orsakar hennes osakerhet ... nar hon egentligen skulle behdva allt mitt stéd och trygghet for
att komma igenom den perioden som hon var i sitt liv ... man forsvagas ju liksom som pappa,
det gbr man ... man vill ju alltid vara som man var innan i hennes 6gon. Och som min pappa
var i mina 6gon. Det var ju stalmannen och alla andra var ju bara mesar. Sa var det for mig
nar jag var liten och pappa var vuxen. Hade min farsa blivit sjuk nar jag var lite sa hade jag
nog ... Det hade nog tagit stenhart pa mig ocksa da ... jag kan forsta situationen for X ocksa
... kanske darfor jag sjonk i mitt egenvarde da ... eller man kunde inte gora sitt jobb som
farsa helt enkelt. Min uppgift som farsa... positionen eller maktpositionen, man kan anvanda
vilka ord man vill, men den férandrades. Jag tror inte det gjorde det fér henne kanske. Min
bild av mig sjalv forandrades”. (P1)

Den har mannen beskrev med tydlighet hur han upplevde att han svikit sin dotter genom att
bli sjuk. Han trodde dock inte att hon méarkt det. Hans bild av hur han ville vara som pappa
(idealbild), var en annan &n den han orkade vara. Det var framfor allt sin egen idealbild han
svikit. Manga foraldrar har en moralisk grundvéardering och diskurs om den goda familjen och
av foraldraskapets uppgifter och ansvar. Det &r varje foralders referensram da vi konstruerar
idealbilden av att vara mamma eller pappa. Ovanstaende citat ger en bild av temat foraldraroll
kontra svek och svikna ideal. Patientens egen forebild dvs. hans egen pappa verkar ha varit
stalmannen under hans uppvaxt. Under analysprocessen har vi funderat 6ver vilka symboler
som denna man lagger in i orden stdlman och mes samt vilken mening orden producerar. Ar
stalmannen en pappa som skyddar sitt barn fran allt ont eller en pappa som alltid kan g6ra
saker och ting bra igen? Metaforen skapar, formedlar och forstarker denna mans emotionella
upplevelse av sin idealbild av en pappa. Blir han en mes i sina egna 6gon nar han inte
uppfyller kraven? Hans upplevelse av svek under sjukdomstiden blir en del av sjélvbilden
som forélder. En god pappa sviker inte sitt barn och han har en bild av att han sviker sin dotter
genom att bli sjuk. Han har inte integrerat bilden av den svikande féraldern med bilden av den
goda foraldern i sin berattelse. Genom berattelsen visar han att han tar foraldraskapet oerhort
seriost och han tecknar en bild av vilka krav han tycker man kan stélla pa en foralder. Han
visar ocksa genom sin berdttelse att han sviker sina egna ideal som foralder.

>’ ... barnen hade nog 6nskat... jag har nog anda ... haft turen att i vissa perioder dnda
kunnat vara med barnen mycket och anda ... nar dom gjort skolresor och sant... sa jag har
anda varit med liksom... det har &nda funkat sa ... jag skulle gérna ha gjort mer saker givetvis
och jag kanner ibland att ... jag hade velat gjort mer...”” (P2)

Enligt Back-Wiklund & Bergsten (1997) innehaller manniskors tankande kring foraldraskapet
en blandning av vardagskunskaper, som man tillagnat sig under aren som foralder,
expertkunskaper samt bade traditionella och moderna forestéllningar och vérderingar om
familj och foréldraskap. Under en sjukdomsperiod sker en standig omtolkning av
foraldrarollen och familjerelationen, vilket innebér att patienten maste konstruera om sin bild
av sig sjalv som foralder. Flera av vara informanter beskriver en brist hos sig sjalva som
foralder under sjukdomstiden, eftersom de inte kunde/orkade leva upp till sina egna ideal som
foralder. Bilden av foraldern som stod och végvisare i livet for barnen forandrades.
Patienterna uttryckte att foréldrar har ett stort ansvar och de upplevde att de inte orkade
fullfolja detta ansvar fullt ut under behandlingstiden, utan de fick lagga Over ett stort ansvar
pa sin partner.”... de ser att jag inte ar sa stark och de forvantar sig anda att jag ar med sa
mycket jag orkar... staller upp pa dom och kér dom och som alla andra foraldrar gor... Jag
tyckte det var sa jobbigt. Det var ingenting som fungerade i kroppen nastan da och da kande
jag riktig panik alltsa.” (P2)
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Vardagslivet med barnen férandrades for patienterna. For en del gav sjukdomen mer tid i
hemmet vilket genererade mer tid med barnen. ’Ja jag blev ju hemmapappa. Det var ju en
valdigt positiv sida utav det hela. Jag gick ju har nere pa hematologen och fick behandling
var tredje vecka, varje dag i en vecka. Och da akte jag ju pa morgonen och kom hem innan
barnen kom hem fran skolan.”” (P5) Rollen som hemmapappa gav tid att utveckla och
fordjupa relationen med barnen och bli mer delaktig i deras vardag. Denne man fick mer tid
med barnen, vilket upplevdes som mycket positivt. Han engagerade sig dven i barnens
fritidsaktiviteter, vilket han inte hade haft méjligheter till tidigare eftersom han da hade
arbetat intensivt. Han hade nu mojlighet att disponera om sin tid och prioriterade samvaron
med barnen. Foréldrar forsoker organisera sitt vardagsliv utifran vad de antar vara det basta
for barnen, sa ocksa under en sjukdomsperiod, vilket flera av vara informanter bekraftade.

8.1.3 Starka emotioner

De narstaende i studien berattade samtliga med stor inlevelse om sitt inre kansloliv under en
pressad livssituation. Som livskamrat blev de intensivt involverade och i manga avseenden
befann de sig i samma bat. De narstaende delgav oss, genom att berétta om sina emotioner,
om hur det som individ &r att leva med en cancersjukdom i familjen. Dessa emotioner kan
hérledas till de ursprungliga affekterna radsla-skrack och sorg och som var stéandiga
foljeslagare for de narstaende i det dagliga livet. De beskriver ocksa att de upplever sig
ensamma med sina kanslor. Deras upplevelse av situationen dr de ensamma om och
normalitetens diskurs ser annorlunda ut for de narstdende. ’Jag minns en gang nar jag satt pa
en san dar platpall bredvid séngen ... och helt plétsligt borjade jag storgrata, hejdlost, jag
bara ulkade och gréat och kunde inte sluta ... ni vet ibland bara det brister liksom ... och alla
bara tittade ... ingen fragade nagonting.” (A4)

Cancersjukdomen, med dess ovissa prognos, genererar mycket stress for samtliga narstaende i
var studie. ”’Jag blev nog mer irriterad i mina tankar ... inte sa att jag sa nat ... kanske na’n
gang ... jag har hort att du &r trott, liksom ... men na’n gang maste man hava ur sig ... sa ar
det bara. Just nu sa kan jag kanna — aah, vad jag trétt jag ar pa all sjukdom™ (A1)

Att vara narstaende dr en oerhort pafrestande situation eftersom de under lang tid lever under
stor kanslomassig anspanning. Partnern ar ofta den klippa som haller ihop hela familjen och
som samtidigt lever med en stor inre stress pa grund av egen oro. De tvingas bade att dela och
att se den oro och smérta som den sjuke delar med sig utav och det blir tungt att ensam bara.
Radsla, skrack, oro, osdkerhet och angest ar ocksa kanslor som samtliga narstaende beskriver.
”*... vi fick komma hit upp till lakaren da ... jag minns det sa val ... och jag skulle félja med
och han bet ihop nar han skulle ga in och jag gréat hela tiden ... och férsokte verkligen bita
ihop ... for jag skulle ju vara ett stod for honom ... men jag kunde inte ga med in ... jag kunde
inte det ... och da sa han till mig att jag maste vara stark™ (A3) Radslan att forlora sin partner
och den gemensamma framtiden ar framtradande for de narstaende. Parallellt bar de ocksa ett
tungt ansvar for familjens vardagsliv och foraldraskap.

| det sociala sammanhang som vardagslivet utgor for en familj skapas och omstruktureras
upplevelsen av verkligheten och for cancerfamiljerna finns oron och radslan standigt
narvarande. De narstaende skildrar genom sina berattelser hur den livshotande sjukdomen
influerar familjens emotionella vardagsliv. ’Jag minns inte riktigt om det var fore eller under
cytostatikabehandlingen. D4 var det som en tickande bomb hemma. Det behdvdes inte mycket
for att vi skulle borja skélla pa varandra. Det var lite turbulent i familjen en period. Det
behovdes inte mycket for att vi skulle bli irriterade. Varfor vet jag inte, men jag tror man hade
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en oro som man inte riktigt identifierade.”” (A2) Partnern k&nner sig ansvariga for att
bibehalla familjens vardagsrutiner och den emotionella balansen, dven om det da och da
skedde urladdningar.

Manga av de narstaende efterlyser mer stod fran sjukvarden. De upplever sig ensamma med
mycket starka emotioner och kénner sig inte sedda eller uppmuntrade av personalen inom
sjukvarden. Anda forvantas de narstdende att ge mycket stod p& hemmaplan, bade till sin
partner och till barnen. ”’Delaktig var jag hela tiden, ingen ifrdgasatte nar jag var med, men
ingen uppmuntrade mig heller till att vara med ... kanske nu nar jag tanker pa det efterat att
jag skulle ha velat bli erbjuden stod ... ingen fragade mig hur jag hade det vad jag kan komma
ihag. Jag kanske inte hade nappat pa erbjudandet men jag skulle uppskattat om de hade
fragat. Hur det &n var sa hade man val manga fragor da. Sant som man tog reda pa sjalv ...
att fa sitta sa har, det hade jag 6nskat. Att nagon fragade mig vad jag kande och sa. Att jag
hade fatt prata av mig. Det var nog darfor det blev den har turbulenta tiden hemma med
irritationer. Nu blev det ju ingen skada men anda...” (A2)

”De vantade pa att hon skulle begara det, men det ar fel manniska att tro att hon gor det. Hon
ar lite for hard for det liksom. Hon &r stolt. Men hade hon fatt ett erbjudande sa tror jag att
hon skulle ha tackat ja. Men hon skulle aldrig ha ringt sjalv och sagt att hon behdvde det.”
(P1)

8.1.4 Forandrade bilder av sig sjalv och andra

Familjen ar oerhort komplex med méngder av relationer, band, moten och maktforhallanden. |
familjelivet finns ocksa ett standigt vaxelspel mellan kollektivt och individuellt. I intervjuerna
fann vi att informanterna talade om olika uppgifter i familjen som tillkom exv. vardarrollen,
vilket kan leda till en forandrad uppfattning av sig sjalv samt av den vardade. | férhallande till
detta belyser vi de forandrade bilder av sig sjélva och de andra familjemedlemmarna, som
vara informanter berattade om:

- bilden som den starka foraldern
- bilden som ensam foralder

- bilden som make/maka

- bilden som vardare tillkom

Vara informanter talade om rollférandringar. Vi vill i det har sammanhanget ge innebdrden i
detta en djupare dimension och tala om férandrade sjalvbilder och vi tar den symboliska
interaktionismen till hjalp for att tdnka runt detta. Dynamiken i ménskliga relationer ar
standigt pagaende. Stora forandringar som paverkar manniskor staller dock krav pa en alltmer
radikal omvardering som benamns social rekonstruktion av relationen, bade yttre och inre. Vi
definierar oss i vart inre i relation till andra, vi definierar ocksa relationen. De starka
emotioner de narstaende berattade om forstas enbart i relation till ndgon annan. Sorgen och
ledsenheten, som de narstaende beskriver, far enbart en innebord fran den unika relation de
lever i. Vi gar har till G H Meads tankar om | och Me. Bade Me och | har utkravts en
rekonstruktion. Den socialiserade Me har blivit ndgon annan bade i relation till sig sjalv och
till andra. Genom de starka inre processer som pagar har ocksa ett nytt relaterande till |
skapats. (Meeuwisse, 2002)

’Da kande jag att det blev for stor bérda for mig ... jag kunde inte sova pa natterna for jag
skulle kolla om han hade feber och hur han madde ... en period var jag bara sjukskéterska at
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honom ... nar han bara lag hemma och kréaktes och kréktes ... och jag torkade och torkade ...
det var hemskt ...”” (A3) berattar har om hur hon fétt béara en stor borda och hur detta paverkat
hennes bild av och relation till maken. Denna kvinna hade bade det praktiska och
kanslomassiga ansvaret i familjen, parallellt med en upplevelse att hon dven bar det
medicinska ansvaret. Hennes bild av sig sjalv som partner omdefinierades och hon blev
vardare for sin make. Genom att bilderna av varandra som man - kvinna forandrades, sa
paverkades ocksa omsesidigheten i parrelationen under sjukdoms och behandlingstiden.

... vart forhallande &r ju valdigt annorlunda nu ... hur ska jag saga ... vi ar ju inte kara
liksom ... det kanns valdigt avlagset ... det har med att vara ett par ... undrar om vi nagonsin
hittar dit igen ... jag har ju varit skoterska sa lange nu ...”” (A3) Flera av de narstaende
beréttade om den relationsforandring, som &gt rum inom familjen.

De patienter som forvantas tappa haret, som en biverkan av behandlingen, far en peruk. Syftet
ar att patienten utat sett ska kunna bibehalla sitt utseende och darmed ocksa sin image. |
foljande citat beréttar en make om hur han aldrig fick se partnerns peruk. *>Jag har aldrig sett
hennes peruk ... vi pratade om den, men jag fick aldrig se den ... hon végrade ta pa sig den ...
jag tror det ar oerhort traumatiskt for en kvinna att tappa haret.”” (A5) Hon visade sig hellre
med sjalar pa huvudet. Hennes skallighet framtradde d&, men detta stimde battre med den bild
hon ville ge omgivningen. Maken tolkar hustruns sétt att hantera haravfallet som forknippat
med ett trauma for kvinnor. Och att hustrun forsokte dolja sin skallighet var en bekréftelse pa
detta trauma. | ett kristeoretiskt tinkande desauvoerar patienten traumat och hanterar
situationen konstruktivt. (Cullberg, 1992; Salander, 2003)

Moderniseringen av den svenska valfardsstaten har medfort att faderskapidealet har
omvarderats ett antal ganger. Det barande fundamentet for dagens fader &r andock att inta den
starkaste forsorjarpositionen i familjen. Det var framfor allt faderna som beréttade om sin
forsvagade position som forélder i relation till bilden av sig sjélva som starka pappor. ” ...
man forsvagas ju liksom som pappa, det gér man ... min bild av mig sjalv forandrades”. (P1)
(Back-Wiklund & Bergsten, 1997)

... alla andra pappor &r ju med pa fotbollsplanen ... det finns inte en chans att jag klarar det
... jag far hitta andra saker tillsammans med pojkarna” (P2)

8.2 Familjeperspektiv

Det centrala temat i analysen av familjeperspektivet utkristalliserades till att handla om
forandring pa olika nivaer. Bade for informanterna individuellt men dven for familjen:

— Forandrad livsplan

— Forandrat tidsperspektiv

— Forlust av identitet som en frisk familj

— Att forhalla sig till mojligheten att forlora en familjemedlem
— Att underordna sig sjukdomen

— Sjukdomen som en centripetal kraft i familjen
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8.2.1 Forandrad livsplan

Vara informanters berattelser har fort tankarna till termer som familjeparadigm och livsplaner.
Att tala om familjeparadigm é&r ett centralt forandringstema som tangerar forandringen av
livsplanen. Back-Wiklund talar om familjens livsplan som totaliteten av alla strategiska
livsprojekt. | det moderna samhaéllet har livsplanen ett varde i sig sjalv. Franvaron av en
livsplan ger som regel anledning till eftertanke. Denna &r inget man gar och funderar Gver.
Men plotsligt intraffar nagot som bryter den vardagliga lunken. Livsplanen blir da synlig och
det intréffade ger anledning till omvardering av livsplanen. | detta sammanhang talar vi om en
cancersjukdom som det som rubbar balansen. (Dencic & Schultz Jérgensen, 1999)

Vara informanter berattar om hur hela familjen fatt ett annat forhallningssétt gentemot
tillvaron. Sjukdomen har givit anledning till eftertanke gallande livsplanen och informanterna
har blivit noga med hur de lever och vad de gor med sin tid. Familjens livsplaner innefattar
idag en begransad tid, som de vill anvanda sig av pa ett optimalt satt. "’Jag vill gora vettiga
grejer nu ... ni vet, inte slarva utan vara noga med vad jag gér med min tid ... jag kanske har
fem ar kvar, och da vill jag ju ta vara pa dom aren ... tidigare 1ag sa mycket i framtiden ... nu
maste jag gora det sa fort som mojligt ... innan det ar for sent ... jag vill géra en massa saker
tillsammans med mina barn nu ...”” (P3)

’Jag raknade med och leva ganska lange tidigare, jag har sett mig sjalv som en ganska frisk
person och har sett mig sjélv bli pensionér en gang i framtiden ... det kan jag inte saga att jag
har den bilden langre.” (P5)

8.2.2 Forandrat tidsperspektiv

Tid &r en viktig dimension nér man talar om férdndring. Genom att analysera tidens betydelse
for patienterna kan man fokusera pa samspelet mellan inre och yttre faktorer dvs. mellan
individens upplevelser, erfarenheter, tolkningar och handlingsstrategier och familjens
vardagsliv. Sjukdomstiden kan ses som en process under vilken de sociala relationerna i
familjen har forandrats parallellt med att vardagslivet for hela familjen har fordndrat karaktar.
Efter sjukdomsdebuten reflekterade informanterna pa ett helt annat sétt ver tiden, och
tankarna kring datid, nutid och framtid blev mer narvarande. Flera av patienterna utrycker att
de hade blivit varse att tiden &r utmétt och att varderingarna darmed har foréandrats. De
varderar familjen och goda relationer pa ett nytt satt. Familjelivet omvarderades och tiden
med barnen blev alltmer viktig i skenet av att livet faktiskt &r andligt.”... inte mer &n att det
ar viktigt att ha tid ... det tycker jag nog att jag har insett ... att det ar viktigare an jag
beddomde tidigare.” (P2) (Meeuwisse, 2002; Salander, 2003)

... jag har lart mig att jag inte kan planera langre fram ... vad vi ska géra pa semestern
eller nésta ar ... det existerar inte ... jag kan inte tdnka framat ... det ar har och nu ... jag kan
tanka att jag kanske skulle vilja aka pa semester ... men det ar ingen konkret tanke ... jag
lever har och nu ... och barnen ar jag oerhdrt radd om ... jag vet hur fort livet kan
forandras” (P4)

Samtliga patienter poangterar vikten av att ta vara pa livet har och nu, vilket bekraftas av
Salanders (2003) forskning. ... kan jag fa na"nting roligt nu, sa tvekar jag inte en sekund ...”
(P3) &r ett uttalande som starker detta. De har inte langre en realistisk langsiktig planering for
sin alderdom. Det har blivit en realitet att framtiden som pensionar eller alderdomen kanske
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aldrig kommer att infinna sig. Samtliga familjer har varit tvungna att revidera sina kort- och
langsiktiga livsplaner utifran sjukdomsperspektivet. ™ ... jag pratar om nar vi blir
pensiondrer... jag har inte téankt att han dor fore mig men ... det ar klart ... om man funderar
sd ... men ingen av oss har ju nagra garantier” (A4)

... mycket ar ju en attitydfraga ocksa och ... dar har vi val sa att saga den instéllningen att
saker och ting som vi tankt att gora i framtiden det far vi se till att fa gjort nu” (A5)

8.2.3 Forlust av identitet som en frisk familj

Nar livet forandras genom en cancersjukdom far det konsekvenser for familjesystemet och
dess identitet. "’Vi hjalptes at med markservicen sa att allt skulle vara s& normalt som mojligt,
for det tror jag ar viktigt ... att man forsoker uppratthalla det vanliga och normala i familjen”
(A5)

Detta resonemang kan vi koppla till familjens familjeparadigm och finns beskrivet hos
Rolland (1987). Familjen lever utefter ett tankesétt man sjalva konstruerat. Mannen som
yttrade ovanstaende citat beskrev ingaende hur vardagen blev tydlig. Allt som vanligtvis bara
rullar pa blev inte langre sjalvklart. Det vanliga i vardagen kravde reflektion och planering.
Nar han beskriver forsoken att uppratthalla det normala vardagslivet berattar han ocksa om att
sjukdomen kommit in och skakat om tillvaron ordentligt. Helt pl6tsligt fanns dar en
livshotande cancersjukdom och familjen ar inte langre fullt frisk”. Och hur kommer det att
bli i framtiden? ™... jag fick ju ga ensam pa det dar kalaset och jag ténkte flera ganger under
kvallen — Tank om det ska bli sa har i framtiden...”” (A4) | kristeoretiska sammanhang kan vi
reflektera dver dessa citat med termer av krisbearbetning. | krisen ligger traumat som skakat
om familjen. Att med kraft ateruppratta vardagens alla géromal blir ett sétt att hantera och
bearbeta situationen med en tanke om att det ar av nytta. Malet ar att fa livet att fungera igen
och att inforliva erfarenheten. Genom att hitta tillbaka till vardagens aterkommande bestyr
aterskapade de tilliten till familjen och till livet (Cullberg, 1992)

... sen visste vi ju inte hur sommaren skulle bli ... vi fick ta det som det kom ...”” (A5)
8.2.4 Att forhalla sig till mojligheten att forlora en familjemedlem

Vara informanter beréttade om hur livet stannade upp och hur allt vanligt i vardagen
kullkastades. Helt plotsligt var inget givet langre. Flera narstaende reflekterade dver sina
reaktioner som nagot ovantat. "’Jag reagerade pa ett jattekonstigt satt, for jag reagerade inte,
sen ringde jag runt till alla slaktingar och vanner och berattade att P har cancer.” (A1) |
Kristeoretiska sammanhang &r reaktioner som dessa helt adekvata. Det ar helt naturligt att inte
till en borjan forsta vad som intraffat. Den drabbade gor allt for att halla den smartsamma
verkligheten ifran sig i det skedet och en rad férsvarsmekanismer mobiliseras till hjalp for
detta. (Cullberg, 1992)

Det blev valdigt patagligt att vara informanter inte tar varandra for givet langre och
mojligheten att faktiskt kunna forlora varandra kom in som ett patagligt hot i familjen. Detta
hot kan vi dven koppla till de starka emotioner de nérstaende berattade om. ... jag kan kanna
en stor radsla ... radsla att komma nara ... jag ar sa himla radd att férlora honom ... vi lever
ju under konstant dédshot och har gjort det lange nu ...”” (A3)
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Samtliga narstaende var djupt berorda av familjens forandrade vardagsliv i relation till
sjukdomens ovisshet ”Det har blivit mer patagligt att man inte tar varandra for givet langre,
man tar inget for givet langre. Folk skiljer sig, det vet man ju. Men han kunde ju détt...”” (A2)

8.2.5 Att underordna sig sjukdomen

Enligt Rolland (1987) maste familjen integrera sjukdomen i sina liv och lara sig leva med vad
sjukdomen innebér pa olika plan for familjelivet. Framfor allt under behandlingstiden blev
sjukdomen, behandlingen och dess biverkningar det som vardagslivet kretsade kring.
Familjelivet och det sociala livet fick anpassas efter behandling och biverkningar. Att vara
infektionskanslig, som en konsekvens av behandlingen, gjorde att patienten men dven
familjen blev socialt isolerad en tid. Sjukdomen gav upphov till en saknad av och langtan
tillbaka till det liv som gatt forlorat, till det vanliga livet dar sjukdomen inte existerar. | vara
informanters berattelser framtradde detta med tydlighet. ... det har varit en lang resa... och
den ar inte slut annu...aah, vad jag langtar efter att bli normal.” (P2)

... och halla ihop det ... det ar klart, det var jag som fick géra allt ... vi eldar med ved ...
min svager och vanner kom med fardighuggen ved, men det ska ju in i pannan och det ska
eldas ... han fick inte gora nagot sadant ... och klippa grés ... sa det blev ju mycket utearbete
27 (A4)

’Smasaker, allt jag inte har kunnat gora, vardagssaker, allt det dar vanliga man gor under
veckorna ... det har jag fatt forsaka for att jag inte orkat™ (P1)

Vardagslivet, dar umgange med vanner ingar, forandrades ocksa for samtliga familjer. Det
sociala livet &r liktydigt med den sociala interaktionen mellan ménniskor, och déar kunde
patienterna inte vara delaktiga som fore sjukdomen. ... det ar klart, vart sociala liv har ju
blivit lidande ... jag har ju inte kunnat tréffa folk under langa perioder pa grund av
infektionsrisken.” (P5)

... det har 50-arskalaset var jobbigt ... jag var ju tvungen att ga sjalv eftersom han var sa
infektionskanslig ... alla fragade och da kande jag att jag blev sa ledsen...” (A4)

Efter avslutad behandling handlar det om att leva vidare med osékerhet och rédsla samt
vetskapen om risken att sjukdomen kommer tillbaka. ... sen vet jag ju inte om det kommer
tillbaka ... jag har haft ont i en hoft ett tag och det ar klart ... jag hinner tanka en del ...”” (P6)
Taget ur sitt sammanhang eller med en annan tolkning kan detta citat tolkas som ren
hypokondri. Men i relation till en upplevd cancersjukdom &r dessa tankar fullt naturliga. ’Han
drar igang det emellanat ... det dar med att han tror att det kommit tillbaka ... och det blir sa
jobbigt ... da ser jag till att han kontaktar Hematologen sa de far undersdka honom.” (A2)

Vi tar fram Kristeorin for att tdnka runt dessa citat. | nyorienteringen ligger att kunna leva med
livets villkor. 1 livets villkor ligger att vi alla riskerar att bli sjuka, drabbas av olyckor, forlora
vara nara och kara. Det galler att ta vara pa livet medan det kan levas. Det galler for oss alla.
Men vara drabbade informanter kan beratta om att det perspektivet faktiskt har forandrats for
dem. Erfarenheten av att faktiskt ha blivit drabbad gor att medvetenheten om detta blir
starkare. ... nar det gar sa lang tid och aldrig tar slut pa nagot satt. A har nog insett att det
inte &r 6ver pa langa vagar, och barnen har ocksa accepterat det. Dom har kommit sa pass
langt nu att de inser att vi lever med det har nu. Att det har ar ingenting som ar borta till
sommaren.” (P2) Var egen reflektion ar att forsvaret “det drabbar alla andra, men inte mig” ar
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bland de starkaste forsvaren vi manniskor har. En nyorientering innebér att kunna leva med
och underordna sig osékerheten infér morgondagen, och kunna ta vara pa dagen.”... det ar
vinna eller forsvinna som galler.”” (P2) (Cullberg, 1992)

8.2.6 Sjukdomen som centripetal kraft i familjen

Samtliga informanter berdttade om hur sjukdomen fort familjemedlemmarna narmare
varandra och sag det som en positiv effekt. De upplevde att familjen tillforts ytterligare en
dimension av livet och att det var positivt att dela denna erfarenhet. ”’Det later kanske
konstigt, men vi har fatt det béattre. Vi vardesatter varandra mer nu, och det &ar ju bra.” (A1)

’Mina barn har fatt lara sig hur man kan handskas med svarigheter i livet och det har pa na’t
satt fort oss narmare varandra.” (P1)

”Jag kande ett stort behov av att vara nara honom, och da liksom kom vi underfund med
mycket om varandra, vi kom varandra narmare.” (A4)

Dessa citat, fran bade patient och narstaende, visar pa ett konstaterande av att relationen
fordjupats. En annan informant berattade om narheten som en konsekvens. Ocksa den
upplevdes positiv. Enligt systemteorin befinner sig familjesystem i standig rorelse. Periodvis
ror sig familjemedlemmarna fran varandra for att sedan dndra riktning mot varandra. Enligt
Rolland (1987) ar familjen kansligare for forandringar under en utvecklingstid da man ror sig
fran varandra. Har kan vi se att sjukdomen blev en kraft som fick systemet att rora sig mot
varandra och individerna ansag det vara positivt. (Payne, 1991)

8.3 Barnen i familjen

Samtliga informanter berattade om att barnen paverkats av foralderns sjukdom. De beskrev
sina barns situation med levande bilder. ... barnen blir ju inte sjukskrivna, det forvantas att
allt ska vara som vanligt fér dom ... jag minns att X kunde komma hem och berétta att han
fatt en utskéllning nar han suttit och tittat ut genom fonstret ... och nar jag fragade honom
mer sa berattade han att han hade tankt pa pappa ... och det var ju den tiden nar han faktiskt
svavade mellan liv och déd ... vi visste inte fran morgon till kvall om han skulle vara pa
sjukhus eller hemma ... leva eller vara dod ... > (A3) Hur barnens bild av cancer faktisk ser ut
vet inte alltid foréldrarna. Dyregrov (1997) bekréftar att barn behdver trygga vuxna som kan
lyssna pa barnens tankar och forklara vad som hander i familjens liv, for att minimera den
réadsla och oro som cancersjukdomen kan vacka. Flera av informanterna berattade om barnens
delaktighet och oro fér sjukdomens prognos.

Tron pa omgivningens formaga att stotta barnen dock var obefintlig. Ingen upplevde nagon
barande struktur i skolan. Nagra informanter upplevde att deras barn hade behévt extra stod i
skolan, men att skolan inte hade resurser for detta. Andra informanter upplevde inte att deras
barn var i behov av extra stod i skolan, men hade heller ingen tilltro till skolans méjligheter
att stotta barn i utsatta situationer. ... lararen skulle ju beréatta att X pappa var sjuk och da
gjorde hon det i samma mening som hon beréattade att Elins hast hade dott ... det ar ju san’t
som gor att man tappar fortroendet ... ”” (A3)

... hemma syntes det inte mycket och hon var till och med med mig ndgon gang nar jag var

uppe och tankade ... jag ville att hon skulle vara inférstadd med vad som hande .... men det
maérktes att hon blev efter i skolan ... hon var nog inte helt fokuserad pa skolan ... tyvarr s&
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har hon kvar det an idag ... den kunskap som hon inte fick med sig, den har hon tappat ... hon
har haft det ratt jobbigt pa gymnasiet i vissa &mnen... jag tror att hon var radd under
sjukdomsperioden ...”” (P1) Denna patient gjorde sitt barn delaktig, genom att hon fick vara
med pa sjukhuset, nar han fick behandling. Narhet och forstaelse kan minska oron for barnet,
vilket denna mans handling syftade till.

Dottern i familjen har fatt lara sig hantera svarigheter i och med att pappa i familjen varit sjuk
och hennes mamma reflekterar kring att det kan hon ha nytta av i sitt framtida liv. ... och
det ar ju aldrig fel ... det stoter alla pa i livet forr eller senare.” (A2)

8.4 Sammanfattning av de individuella perspektiven kopplat till familjeperspektiv

Vart fokus i denna studie ar familjen och hur vardagslivet har férandrats for familjen. For att
kunna skildra detta sag vi det nodvéndigt att aven belysa resultaten for individerna i relation
till 6vriga familjemedlemmar. Familjen &r ingen forutbestdmd struktur utan skapas hela tiden
gemensamt av samtliga parter, och for att ge dynamik at familjeperspektivet behéver ocksa
individuella perspektiv belysas. Vi vill med nedanstaende bild (Bild 1) illustrera hur de olika
temana samverkar med varandra och peka pa omajligheten att fa en bild av ett helt system av
enbart en del. Familjemedlemmarna paverkar varandra och paverkar ocksa familjens struktur.
Genom att lagga samman de olika bilderna, far vi en kvalitativt skild bild av familjens
hanterande av vardagslivet. Bilderna av vad det innebér att vara sjuk respektive make/maka
framtrader ocksa med tydlighet. De individuella bilderna vi far handlar om inre processer
sasom upplevelsen av svikna ideal, starka emotioner och ett annat forhallningssatt till livet
genom forandrade varderingar. De forandrade bilderna av bade sig sjélva och andra har
naturligtvis stor inverkan pa familjesystemet. (Silva & Smart, 2004)
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A

PATIENT > MAKE/MAKA

— Starka emotioner
— Andra vérderingar
— Foréndrad sjélvbild

SJUKDOMEN — Forandrad bild av

andra

— Svikna ideal

— Andra vérderingar
— Forandrad sjalvbild
— Féréndrad bild av
andra

FAMILJEN

— Foréndrat tidsperspektiv

— Forandrad livsplan

— Forlust av identitet som en frisk familj

— Att forhalla sig till mojligheten att forlora en familjemedlem
— Att underordna sig sjukdomen

— Sjukdomen som en centripetal kraft

Bild 1. Det centrala ar sjukdomen. Familjemedlemmarna paverkar varandra utifran egna
upplevelser. De paverkar ocksa familjens totala struktur och hur man skapar sin framtid.

Aven om vi, som vi tidigare beskrivit, gjort ett nedsteg i nagra familjers standigt pagéende
vardag far vi ocksa bilden av sjukdomstrajektorian tydligt framstalld. | var resultatanalys blir
sjukdomsarbetet tydligt som en Gver tid pagaende process. Detta stammer val med de teorier
och den forskning vi knyter denna uppsats till. Den symboliska interaktionismen betonar
processen, Back-Wiklund & Bergsten (1997) belyser foranderligheten i familjelivet, den
psykodynamiska teoribildningen talar om krisbearbetning som nagot éver tid pagaende,
processtankandet genomsyrar systemteorin, for att bara ta nagra exempel.

| resultatredovisningen har vi medvetet utelamnat material gallande familjerna ekonomiska
villkor och arbetet, eftersom vara informanter inte ansag att detta paverkade utformningen av
familjernas vardagsliv.

8.5 Coping

Enligt copingteorin méter varje manniska den psykologiska utmaning som sjukdomen innebéar
pa sitt satt genom att mobilisera kraft inom sig. Formagan att mota cancersjukdomen har sina
rotter i hur individerna har hanterat andra sorters utmaningar tidigare i livet. En avgorande
faktor for hur stress paverkar manniskor ar hur de forhaller sig till stressen. Antonovsky
(1991) menar att det finns en korrelation mellan individens kdnsla av sammanhang i livet och
hennes mojlighet att hantera stress. Sjukdomen medfér i manga avseenden att individen
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forlorar kontrollen dver sitt liv och darfor kan det vara viktigt att genom olika copingstrategier
forsoka skaffa sig kontroll dver det som gar att styra. (Lazarus & Folkman, 1984)

Vi har identifierat strategier som individerna anvéander i vardagen for att hantera den stress
och de utmaningar som cancersjukdomen innebéar. Cancersjukdomen &r en héndelse i
informanternas liv som frestar pa och anstranger deras formaga. Vi har identifierat bade
kanslofokuserad och problemfokuserad coping, saval hos patienterna och som hos de
narstaende. Flera av paren beskriver i vi-form hur de tillsammans hanterade situationen och
vardagslivets forandring.

8.5.1 Kéanslofokuserad coping

| syfte att minska upplevelsen av stress har vara informanter anvant kanslofokuserade
copingstrategier sdsom undvikande, positiv omtolkning, humor och soka socialt stod.

Att inta en undvikande strategi ar en konstruktiv copingstrategi och ett satt att hantera den
utsatthet och det hot som vara informanter beskrev. Undvikandet ar en mansklig konstruktion
som svarar mot den information om sjukdomen och dess prognos som bade patient och
narstaende fatt. Verkligheten kan vara hotfull och maste darfor i vissa situationer undvikas.
”Jag ser inte problem som inte finns.”” (P1)

For bade patienterna och deras partner handlar det om att avsiktligt undvika information och
att undvika att samtala om det svara. Kunskapen om situationens allvar tycks finnas, men de
later denna information inte alltid vara tillganglig. Cancersjukdomen upplevs som ett hot mot
livet och genom att undvika att samtala om cancern sa upplevs inte hotet lika stort™... jag och
A pratade inte s mycket om det heller... han fragade naturligtvis hur jag madde och han sag
val pa mig hur jag madde ... vi pratade aldrig om ... om det véarsta skulle handa liksom ... inte
sa lange laget var som det var ... det fanns ju liksom ingen anledning jag var ju inte...” (P4)
Genom att inte prata ... om det varsta skulle handa...”” kan paret reglera hur de vill se pa
allvaret i situationen. De har darigenom skapat en gemensam plattform fér hur de hanterar
situationen.

En patient gjorde en omedveten bedémning att han sjélv inte hade resurser att hantera dotterns
oro och dérfor undvek han den. Det var for smartsamt for honom att se dottern vara orolig och
att sjalv vara skuld till denna oro. Sin egen oro undvek han ocksa. Han anvéande undvikande
som copingstrategi under sjukdomstiden, vilket var ett konstruktivt satt for honom att
bemastra stressen. Nar han vid ett tillfalle fick fragan fran sin dotter om han skulle d6 sa
skamtade han bort det genom att sdga ... inte forran jag snott staten pa lite pensionspengar
...” (P1). Pasikt kan dock denna strategi bli destruktiv for bade individen och omgivningen.
Ett standigt undvikande av bade sin egen och sina barns oro kan hindra ett bearbetande av
sjukdomsupplevelsen och leder inte till nyorientering.

Nér hela livet skakats om av den jordbdvning som cancern innebadr, kan det for en ménniska
kénnas skont att ha struktur pa tillvaron, nagot att halla sig till. Att ha ett projekt att sysselsatta
tankarna med kan innebéra att undvika de negativa tankarna och inte lata oron ta 6verhanden.
”’Jag gjorde lite sma renoveringar hemma. Projekt hade jag hela tiden. Det maste jag ha
annars blir jag tokig... Jag maste ha att géra annars blir jag pest for min omgivning. Jag blir
valdigt otalig och rastlés.” (P1)
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Positiv omtolkning handlar om att transformera eller rekonstruera aspekter av den hotfulla
situationen. Den sjuke ar i grunden medveten om hotet mot sitt liv men forandrar samtidigt
innebdrden i detta faktum for att skydda sig och skapa hopp. Det &r ett sétt att hitta positiva
vagar ur en fortvivlad situation och att betrakta verkligheten i ett perspektiv som ar mer
fordelaktigt. ’Nu fick jag det och jag fick en bra sort... vi klarar nog det har sa. Det har
forhandlandet... jag béar detta sa slipper ni... Det ar réatt sa nedtonat, det ar alltsa ingen ko pa
isen... Och jag menar da ar det det ocksa, nu lever vi med detta da”” (P4). For att kunna leva i
vardagen och orka med vardagslivet sd omtolkar denna patient sin situation pa ett positivt satt
och darigenom undviker hon sjukdomens allvar. | sin inre varld férhandlar hon med sig sjalv
och forandrar darigenom perspektivet pa ett sitt som gor situationen mer uthardlig. (Lazarus
& Folkman, 1984; Salander, 2003)

Vi har i intervjuerna sett att 4ven de narstaende anvéander copingstrategin positiv omtolkning.
De forhandlar ocksa med sig sjalva och forsoker att hitta halmstran for att gora livet
uthardligt.”... man har ju inga garantier ... men, jag gar inte och tanker sa att detta kommer
han aldrig att klara ut ... dom hittar ju hela tiden battre... grejer ... bara den har gangen ar
det ju skillnad pa behandlingen ... sa vi lever nog i den tron, det tror jag, sa tanker jag i alla
fall...”” (A4)

Humor &r en copingstrategi som kan hjalpa till att halla de svara kanslorna borta. Vara
respondenters berattelser om hur de ibland skdmtat om situationen beskriver hur strategin i
vissa lagen kan vara konstruktiv, medan den ibland &r direkt destruktiv. ’Det ar mitt satt ...
och det &r min fars satt, att skamta ... om vi sa ligger med huvudet under yxan sa blir det ett
roligt skamt ... det &r ett beteende ... det ar ett uselt beteende egentligen att skdmta bort
situationen ... det &r ett enkelt satt att ta sig ur situationen istallet for att ta tag i den ... och
jag gor det jamt” (P1)

Flera av vara informanter beskriver i berattelserna att de sokt socialt stod fran bade familj,
vanner och arbetskamrater. For de intervjuade innefattar socialt stod bade emotionellt och
praktisk stod. Att dela kanslan och satta ord pa sina upplevelser hjalper manniskor att bara
situationen vilket bekraftas av véara informanter. Aven praktiskt stod upplevde véra
informanter som konstruktivt och positivt.”... vi har manga vanner ... en van ringde senast
har i forrgar ... och det ar klart, henne traffar man inte sa ofta sa hon visste ju att P blivit
sjuk igen och fatt behandlingar ... och da ville hon veta hur det var ... vi har manga runt
omkring oss ... i och med att vi ar kristna sa ... man kéanner verkligen att folk tanker paen i
omsorg och det har varit valdigt skont.”” (A4) Socialt stdd av ménniskor runt omkring ar en
buffert i livets olika utmanande skeden. Under en cancersjukdom &r familjens stdd de mest
centrala, men &ven det dvriga sociala natverkets stod ar betydelsefullt. (R6nnmark, 1999)

En av vara informanter berattade att han via sin arbetsplats fick tillgang till samtalsstod, vilket
han upplevt mycket positivt. Det blev for honom en ventil under partnerns sjukdomsprocess
och han kunde samtala om sina innersta tankar och kanslor omkring sjukdomen och dess
prognos. Tillsammans med terapeuten kunde han ocksa samtala kring hur vardagslivet i
familjen forandrades och hur det paverkade honom som partner. Enligt Lazarus & Folkman
(1984) ar det en konstruktiv copingstrategi for manga manniskor i kris att soka professionellt
samtalsstod, som leder till beméstring av situationen. ... vi har mojlighet till samtal pa
jobbet dar vi pratar med en professionell terapeut och da tittar vi inte bara pa jobbet utan pa
allt ... det ar faktiskt ganska bra, att prata av sig lite ... s& jag anvande dessa samtal till att
aven prata om hemsituationen, for det vavs ju ihop ... allt hanger ihop ... man kan inte bara
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skara bort och prata om en del i livet ... allt paverkar allt ... mitt jobb kan paverka mig
hemma och tvartom...” (A5)

8.5.2 Problemfokuserad coping

Vi kan ocksa identifiera att vara informanter anvant sig av problemfokuserad coping i form av
direkta handlingar gentemot sig sjalv eller familjen, genom att &ndra sin inre attityd for att
minska upplevelsen av stress. Individen kan genom kognitiv omvérdering lara sig nya
forhallningssatt bade till sin sjukdom och till livet i stort. Det kan liknas vid en
problemldsande process dar strategierna ar riktade inat. Exempel pa problemfokuserad coping
ar fokusering samt att hantera omgivningen och minska egen stress genom att ge och stka
information.

Att fokusera pa livet ar en konstruktiv strategi som flera av vara informanter anvande sig av.
De forde en inre dialog med sig sjalva och ersatte de negativa tankarna med mer konstruktiva
tankar. Att fokusera pa den positiva aspekten ar inte ett fornekande utan ett satt att ta sig
igenom en situation som genererar stress. Det kan handla om en intensiv investering i viljan
att leva samt att minimera sjukdomens negativa inverkan. ”Det fanns inget annat att géra an
att fokusera. Man fick tillfalle att ta en paus fran yrkeslivet...”’(P1). Denne man integrerade
sjukdomen i sitt vardagsliv och anvéande den lediga tiden pa ett for honom positivt stt.

Lazarus & Folkman (1984) pratar om probleminriktad stresshantering som individens
formaga att analysera sin situation och att forsoka finna I6sningar for att bemastra situationen.
’Jag har kant att jag ar inne i en match just nu och jag far ta det nar matchen ar slut. Det
mentala alltsa. Det ar fullt sja... &ven om jag kanner att vardagen fungerar just nu. Men det
ar anda att jag ar inne i en match. Det ar inte hur jag skall komma tillbaka till vardagslivet
igen, utan hur jag skall ta mig ur den har fighten. Och den tror jag att jag klarar bast sjalv.
Sa har jag kant hela tiden. Visst man har stod hemifran men det ar &nda jag sjalv som &r inne
i matchen. Det ar ingen annan som kan hjalpa mig riktigt.”” (P2) Denne man fokuserade pa
sjukdomsmatchen och hade tidigare i livet arbetat med mental trdning i samband med
utdvandet av en idrott. Han plockade fram denna kunskap och hade hjalp av dessa
bemastringsstrategier i den nuvarande situationen.

Flera av de intervjuade beskriver hur de medvetet planerade hur de skulle ge information om
sjukdomen till barnen och de andra i natverket. En cancersjukdom i familjen paverkar ocksa
barnen i familjen pa olika plan och det ar darfor viktigt att de far information sa snabbt som
mojligt. Detta bekréaftas av Dyregrov (1997). Foréldrarna informerade barnen forst for att
aterskapa trygghet i familjen. Darefter gavs information till foraldrar, syskon, vanner och
arbetskamrater. ”’Ja det forsta var att forsoka forklara att jag inte skulle komma att do snart.
For det var ju dom fragorna som barnen hade. Utan forklara vad det var som skulle handa.
Och sen sag dom ju ocksa att jag inte var sa dramatiskt annorlunda liksom fran tidigare...Ja
sen kontaktade vi vanner och bekanta och slaktingar och talade om hur det var. Sa att dom
skulle fa det direkt. Sa att det inte skulle komma ryktesvagen. Cancer ar ju pa nagot satt
dramatiskt for de flesta, speciellt foraldragenerationen... Da vande vi oss vid tanken och s&
visste vara vanner och bekanta om hur laget var och de behdvde inte ga kring &mnet pa nagot
satt... Vi tyckte det var battre att ta kontakten direkt och beratta™ (P5)

”’Arbetskamrater, det var bara pang direkt, jag berattade allt. Sa har ar det, ja man vet ju

aldrig vad som kunde handa. P kunde ju kanske ringa och jag var tvungen att bara lamna allt
jag stod i. Det var lika bra att informera om laget. Alla pratade ju. Alla undrade hur han
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madde. Sen pratade jag med kompisar, mina foraldrar, syskon. Jag har aldrig kant att jag
fatt trada tillbaka.” (A2)

Flera av vara informanter berattade att de pa olika satt sokte information om
cancersjukdomen, behandlingsmetoder och prognos. Genom att skaffa information
bemastrade de den stress som sjukdomen gav upphov till. Vi gick den dar kursen Lara sig
leva med cancer. Dar fick vi reda pa mycket och fick dven traffa andra i samma situation”
(P5)

””... sen sokte jag nog stod sjalv pa natet ... inte sa att jag tog kontakt med nagon ... man
sokte information om hur det kunde kannas och sa ... hur andra hade kant och sa dar ...
ingen hade fragat hur det var for mig och sa ... ... det &r ju han som ar sa sjuk och dessutom
har en sa svar sjukdom ... det &r ju &nda han som ar i storst behov av hjalp liksom samtidigt
kréavs det ju mycket av en sjalv ocksa da.” (A3) Denna narstaende fick inget stod fran
sjukvarden och sokte sjalv stod via Internet. Hon kunde déar lasa om vanliga reaktioner, vilket
normaliserade hennes egna tankar och kanslor och ledde till ett beméstrande av situationen.

8.5.3 Familjestrategier

Ett uppratthallande av det vanliga livet och familjens rutiner, for att vardagen skulle vara sa
vanlig som mojligt, beskrev de flesta informanter som viktigt. Detta bekréaftas ocksa fran flera
olika forskningshall . ... vi far nog hjalpas at med markservicen har sa att det fungerar
normalt ... sd att det ska paverka sa lite som mojligt ... jag tror det &r ganska viktigt att allt
funkar sa normalt som mojligt ...” (A5) Ett uppratthallande av vardagen far anses som
konstruktivt i en krissituation da det ger en kénsla av forutsagbarhet, kontinuitet och kontroll.
Detta ar fundamentet i vad Winnicott benamner barande relationer eller holding. |
salutogenetiska termer bidrar det till hanterbarhet och begriplighet. Individens mgjlighet att
hantera stress paverkas av kansla av sammanhang i livet dar familjernas vardagsliv &r en stor
del. (Antonovsky, 1991; Elmberger, 2000; Winnicott, 1965)

Familjen som system tog ansvar for situationen och organiserade sig kring problemet dvs.
sjukdomen. Sjukdomen innebar en pafrestning for hela familjen och de hittade losningar
tillsammans. | systemteoretiska termer kan vi tolka detta som systemets stréavan efter
homeostas. Genom att fokusera pa att det skulle ga bra beméstrade familjen tillsammans
situationen. ’Du vet vi var sa fokuserade pa att detta skulle ga bra. Jag tror inte... Det fanns
inte i var varld... Vi sa att nu gar vi igenom det har och mamma blir bra. Jag tror att vi lever
i nuet pa nagot vis, det var bara nagonting som skulle klaras av. Det som &r det ar och sa far
vi leva med det.”” (P4)

Foraldrarna sokte och gav information tillsammans. Vi beréattade det vid utvecklingssamtalet
i skolan ... vi tyckte det var viktigt att skolan visste att P var sjuk ... for det var ju sa pass
allvarligt nar han blev sjuk.”” (A3) Dessa foraldrar ville underlatta for sitt barn, genom att
beratta for lararen om Ps sjukdom. Att informera dven det formella natverket om forélderns
cancersjukdom &r ett satt att integrera sjukdomen aven i barnens liv och moéjliggora stédjande
atgarder fran skolans sida. (Dyregrov, 1997)

Ett par berattade att de informerade gemensamt dottern och sitt natverk om sjukdomen. Vi
bestamde, att nar vi skulle informera X, sa skulle vi tala om precis allt, rubb och stubb. Vi

skulle naturligtvis beratta om det man visste skulle handa. Och det vi inte vet nagonting om
det haller vi kéft om och véantar tills det kommer den dagen.” (P1) Foraldrar kan i de flesta
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fall sjalva avgora pa vilket sétt de skall och bor informera sina barn, eftersom de &r val
fortrogna med sina barns grad av mognad och hur de brukar reagera i svara situationer.

Samma patient tecknar en bild av att hans hustru ar en mycket kompetent kvinna, som han
litar pa. Hon visade inte honom att hon var orolig under hans sjukdomstid, men han tror att
”... det nétte nog bra pa henne ocksd”. (P1) Hon visade sig stark infor honom, nar han var
svag. Han tror att hon ... angade ur sig...” (P1) hos vannerna. De pratade inte om kénslor
eller om sin oro med varandra. Denna man fick socialt stéd av sin hustru, vilket underléttade
copingprocessen for honom. | systemteoretiska termer kan det uttryckas som att familjen
bibehdll balansen i familjen vilket ledde till homeostas. (Starke, 2003; Tamm, 2002)

9. DISKUSSION

Varfor ar studier av manniskors vardagsliv med sjukdom viktiga? Vilka samhélleliga
tendenser kan vi se? | takt med den medicinska utvecklingen och ett forandrat
sjukdomspanorama blir sjukvarden alltmer specialiserad. Allt fler méanniskor lever allt langre
med kroniska sjukdomar, medellivslangden okar, vi skaffar barn senare i livet, varden flyttar
ut fran sjukhusen in i manniskors hem. Alla tendenser pekar pa ett 6kat kunskapsbehov av hur
det ar att leva med kronisk sjukdom.

Samhallet blir alltmer komplext och staller allt storre krav pa oss manniskor. Detta gor ocksa
att vi inom sjukvarden behover allt fler variabler nér vi diskuterar olika sjukdomars
innebdrder for manniskor. Vara resultat visar pa omojligheten att enbart fokusera insatser fran
sjukvarden pa den sjuke. Cancertrajektorian ar komplex till sin karaktar och visar pa
nodvandigheten att ta ett samlat grepp utifran begreppen disease, illness och sickness. Vad
sjukdomen innebdr for individen sjélv och vad den har for kulturell innebérd, dvs. det
psykologiska perspektivet och samhallsperspektivet ar stora utmaningar fér socionomer inom
sjukvarden. Individualpsykologiska och socialpsykologiska teorier ar har anvandbara i arbetet
att integrera manniskan i sitt totala livssammanhang.

| studien har saval kvinnor som mén, patient saval som narstaende, intervjuats utifran
perspektivet att hantera vardagslivet under en cancersjukdom. De intervjuades berattelser har
mojliggjort en fordjupad forstaelse av familjernas vardagsliv under paverkan av en allvarlig
sjukdom. Vi har analyserat hur det individuella och det kollektiva interagerar i familjens
vardagsliv och samspelar med sjukdomsprocessen. De copingstrategier som har anvants ar av
bade individuell och kollektiv art. Strategierna har syftat till att hantera vardagslivet bade for
individen, men ocksa for hela familjen, dar aven barnen ar en del.

Sjukvarden tar mycket val hand om patienten, men glommer familjen. Var studie visar pa den
enorma paverkan en cancersjukdom har pa familjernas vardagsliv och att de allra mest utsatta,
barnen, oftast blir lamnade helt ensamma. | skolan finns det ingen forstaelse for deras
situation och barnen erhaller ej heller nagot stod darifran. Partnern blir lamnad ensam med
oftast starka emotioner och ett stort ansvar. De forvantas ta hand om barnen, hushallet,
omvardnaden av den sjuke partnern parallellt med yrkesliv och sina egna reaktioner.

Var malsattning med denna studie har varit att bidra till en mer eklektisk kunskapsutveckling
dar sjukvardens omhandertagande utgar fran manniskors vardagsliv. Manniskors krav pa
delaktighet, inflytande och medbestammande i varden medfor nya krav pa sjukvarden.
Relationen mellan sjukvarden och vardagslivet ar forandrad och stéller nya krav. Patienter har
att hantera sin sjukdom i vardagslivet parallellt med arbete och familj. Vara resultat visar pa
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en stor utmaning for den framtida sjukvarden och kan anvandas for att sprida kunskap om och
utveckla cancersjukvarden for att patienter och deras narstaende skall fa ett optimalt
omhéndertagande.

Resultaten kan anvandas som en kunskapskalla i utvecklingen av familjearbetet inom
cancersjukvarden. Har har vi socionomer en stor utmaning! Vi har arbetat lange som
socionomer inom cancersjukvarden och vi vill har ge forslag pa hur det sociala arbetet kan
integreras i den medicinska varden:

e Vid diagnostillfallet bor familjesituationen interveneras. Har patienten ansvar for
minderariga barn ska alltid socionom kopplas in.

e Under behandlingstiden bor bade patient och partner erbjudas samtalsstod av
socionom for att fa mojlighet att samtala om komplexiteten att hantera vardagslivet.

e Efter avslutad behandling bor patient och nérstaende ges mojlighet till samtal med
socionom for arbete med integrering av ovissheten i relation till livsplanen.

e | den palliativa fasen ska ater familjesituationen interveneras. Samtalsstod ska
erbjudas hela familjen for att ge mojlighet till ett optimalt hanterande av patientens
forestaende dod.

e Under hela sjukdomsprocessen bor majlighet till samtalsstod ges bade individuellt och
i grupp.

Psykosocial onkologi (onkologi = laran om tumdérsjukdomar) &r idag ett kunskapsomrade som
utvecklas allt snabbare i Sverige. | andra lander, framst i USA, har det sedan l&ange varit en
egen disciplin inom forskningsvérlden. Vi ser att den kliniska verksamheten inom
cancersjukvarden kan utvecklas genom forsknings- och utvecklingsarbete. Och dér ser vi en
stor utmaning for socionomer.
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Bilaga 1
Malignt lymfom — sjukdom med manga ansikten

Arligen drabbas nastan 2 000 personer i Sverige av malignt lymfom. Malignt lymfom &r ett samlingsnamn fér en
rad olika tumarer, dar prognosen och behandlingen ser helt olika ut beroende pa lymfomtyp. Det som skiljer ut
en sorts lymfom fran andra ar hur cellerna och vavnaderna ser ut i mikroskopet och hur tumadren uppfor sig i
kroppen.

Lymfomen bestar av tva huvudgrupper, Hodgkins lymfom och non-Hodgkin lymfom. Non-Hodgkin lymfom
delas in i tva huvudgrupper, hgmaligna och ldgmaligna lymfom, vilka i sin tur delas in i ett trettiotal
undergrupper.

De olika typerna av lymfom skiljer sig at med avseende pa sjukdomssymtom. Vissa lymfom, som ar
snabbvixande och kraver snabbt insatt behandling, kallas hdgmaligna. De lagmaligna lymfomen véxer langsamt
och ger ibland inte ndgra symtom alls. Vissa patienter behdver darfor inte ndgon behandling. Patienter med
denna typ av Idngsamt vaxande lymfom méste dock kontrolleras regelbundet sé att behandling kan séttas in om
lymfomet blir mer aggressivt.

Kronisk lymfatiskt leukemi, en sjukdom dar tumércellerna utgors av ett slags vita blodkroppar som framst
finns i blodet (leukemi betyder vitt blod), raknas till de lagmaligna lymfomen.

Hodgkins lymfom &r en cancersjukdom som &r mycket tacksam att behandla och de flesta patienter kan botas
for gott.

Aldersfordelningen bland patienter med Hodgkins lymfom &r lite annorlunda an fér andra cancersjukdomar
genom att den ar "tvapucklig”: de flesta som drabbas av sjukdomen ar unga, ofta under 30 ar eller aldre &n 60 ar.

Vid 6vriga lymfom &r aldersfordelningen oftast mer lik den vid andra cancerformer; tva tredjedelar av
patienterna ar 60 ar eller aldre.

Behandling
Det finns flera effektiva behandlingar mot maligna lymfom. Vilken behandling som véljs beror i forsta hand pa
lymfomtyp och stadium. Aven en mangd andra faktorer kan paverka valet av behandling.

e Cytostatikabehandling: Cytostatika &r cellhdmmande lakemedel som frdmst angriper snabbt delande
celler. Olika cytostatika stor cellernas delning pa olika satt. Det vanliga ar att kombinera olika
cytostatika — i vissa fall ges upp till tio olika preparat for att fa basta mojliga effekt. Vid Hodgkins
lymfom ges ocksa kombinationer av 4-8 olika cytostatika under 4-6 manader. Vid lagmaligna lymfom
ges oftast farre antal cytostatika samtidigt, ibland bara ett enda i tablettform och ibland endast
monoklonala antikroppar (se nedan).

o  Stralbehandling: Nar cancercellerna utsatts for radioaktiv stralning kan de inte langre foréka sig och dor
sa smaningom ut. Stralbehandling kan ge en del biverkningar som beror pa att aven friska celler skadas.

¢ Monoklonal antikroppsbehandling: Lymfomcellerna har manga olika bararmolekyler (antigener) pa sin
yta. Genom ny teknik har man lyckats framstélla s k monoklonala antikroppar (ett slags
gammaglobulin), vilka kan binda sig till dessa antigener och forstéra lymfomcellerna.

e Stamcellstransplantation: En metod att behandla vissa mycket svarbehandlade patienter &r s k
hdgdosbehandling med cytostatika med efterféljande stamcellstransplantation. Stamceller & omogna
celler som finns i benmargen och ibland ocksa i blodet. Nar de delar sig forandras de stegvis och
utvecklas till roda eller vita blodkroppar eller till blodplattar. Vid transplantation kan stamceller ocksa
tas fran blod eller benmarg fran en nara slakting eller fran en obeslaktad givare som visat sig ha en
vavnadstyp som “passar” patienten. Stamcellerna ges direkt till patienten efter den intensiva
hogdosbehandlingen med cytostatika och eventuell stralbehandling. Hittills har
blodstamcellstransplantation endast varit mojlig for patienter under 65 r, eftersom aldre personer kan
ha svart att klara av den tuffa behandlingen.
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e  Kirurgi:Vid vissa former av lagmaligna lymfom opererar man ibland bort mjalten. Det kan medfora att
besvéren av sjukdomen minskar eller férsvinner.

Chansen att bli botad

Chansen att bli botad varierar mycket mellan olika lymfomtyper. Lymfom &r oftast mycket kansliga for saval
cytostatika, monoklonala antikroppar som stralning. Trots att manga lymfom &r spridda i kroppen redan vid
upptackt har man mycket god effekt av behandlingarna och méanga lymfom kan forsvinna for att aldrig mer
komma igen. Sker detta har patienten botats fran sitt lymfom.

Vid ldgmaligna lymfom &r chansen till bot mycket 1&g, men de flesta patienter lever manga ar och ibland t o m
decennier med sin sjukdom. Ibland behévs upprepade behandlingar, men &nda ar dessa patienters valbefinnande
oftast mycket gott.

Orsaker till malignt lymfom
Nar man far en allvarlig sjukdom ar det naturligt att man grubblar éver vad som orsakat den. ”Varfor drabbades
just jag? Har jag sjalv gjort nagot sé att jag har blivit sjuk?”

Ingen vet idag vilka faktorer som ligger bakom lymfom. Sjukdomen har 6kat kraftigt i hela véstvarlden. Det
enda man med sakerhet kan sdga ar att ett nedsatt immunférsvar 6kar risken for olika typer av lymfom. Nedsatt
immunforsvar kan man f& av manga olika orsaker: Medicinering med immunhammande ldkemedel i samband
med transplantationer eller vid olika tumérbehandlingar eller vid infektioner som HIV.

www.cancerfonden.se
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Bilaga 2

1. Datum da formuldret fylls iz ... ....ooiiii i

2. Jag som fyller i formularet heter: ... ... e,

3. Jag har adress, telefon och e-mail adress:
B T0 0 [

3.2, POS AONSS: ettt et et e e
RS\, (o] o 11 =1 [<] (0] o N
N o 1111011021 (] 0] M

3.5, E-mailadress: ..o,

LN Vo T T o [0 IF- T

5. Civilstand
5.1. Gift [
5.2. Sambo [

6. Har du och din partner gemensamma barn?
B. L. ANl e e

B2, AL I . e oo e e e

7. Bor du tillsammans med barn som inte ar biologiskt/adopterat?
Ja O
Nej 0
7.0 ANTALL o
7.2 ALOCIITAr ...,

8. Har du egna barn som &ven bor i annan familj?
8.1.Ja [
8.2. Nej [

9. Uppskattningsvis hur mycket tid tillbringar barnet i de olika familjerna?
9.1. Halften av sin tid i varje familj [
9.2. Mer tid i en familj 0
9.2.1. Vilken av familJErNa?. ... e

10. Jag har fullgjort foljande utbildning/utbildningar pa:

10.1. Grundskola 0
10.2. Gymnasieskola 0
10.3. Folkhdgskola 0
10.4. Hogskola 0
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11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

10.5. Universitet 0
10.6. Annat, vad

Jag har fOlJande YrKe: ... ..o e

B = To - T 01 7 10 0

Jag arbetar uppskattningsvis antal timmar i veckan

13.1. 40 timmar eller mer O
13.2. 30 — 40 timmar O
13.3. 20-30 timmar 0
13.4. mindre an 20 timmar 0

Jag arbetar inte for att

14.1. jag studerar 0
14.2. jag ar arbetslos 0

FrOM .
14.3. jag ar sjukskriven 0

rOM. .
14.4. annan orsak 0

Om du svarat ja pa fraga 14.1, vilken niva studerar du pa?

15.1. Grundskola eller motsvarande 0

15.2. Gymnasieskola eller motsvarande 0

15.3. Folkhogskola 0
15.4. Universitet eller hogskola 0

15.5. Annan utbildning O

Om du svarat ja pa fraga 14.3, finns det nagon planerad atergang i arbete?
16.1. Ja 0 FrOM NEr?.....oooieiiee e
16.2.  Nej 0

Hur stor &r familjens samlade bruttoinkomst per manad (inklusive barnbidrag,
bidragsforskott och bostadsbidrag)?
17.1 mindre &n 20.000kr
17.2 20.000 — 30.000 kr
17.3 30.000 — 40.000 kr
17.4 mer an  40.000 kr

[ I B
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DIAGNOSKODER enligt Socialstyrelsen ”Klassifikation av sjukdomar och
halsoproblem 1997 (ICD-10)”

Blodbildande, lymfatisk och beslaktad vavnad

C81.0
C81.1
C81.2
C81.3
C81.7
C81.9

C82.7A
C82.7B
C82.2
C83.3
C83.5
C83.8A
C83.8B
C83.8C
C83.8D

C84.5D
C84.0
C84.4
C84.5B
C84.5E
C84.5F

C85.1A
C85.1B

C85.9A
C85.9B
C85.9X

Hodgkins sjukdom
-lymfocytpredominans

-nodular skleros

-blandad cellularitet
-lymfocytfattig

-annan form av Hodgkins sjukdom
-0spec

B-cellslymfom

Follikulart follikelcenterlymfom:

-grad 1, smacelligt

-grad 11, blandat

-grad 111, follikul&rt centroblastiskt lymfom
Diffus storcellig B-cellslymfom
Lymfoblastiskt lymfom

Lymfocytért lymfom

Lymfoplasmocytart lymfom (immunocytom)
Mantelcellslymfom

Marginalzonslymfom

T-cellslymfom

Anaplastiskt storcelligt lymfom
Myocosis fungoides
Angioimmunoblastiskt lymfom (perifert)
T-lymfoblastlymfom

T-cellslymfom lagmalignt, ospec
T-cellslymfom hdgmalignt, ospec

Andra och icke spec typer av Non-Hodgkin-lymfom
B-cellslymfom:

-lagmalignt,ospec

-hégmalignt, ospec

Non-Hodgkin-lymfom (NHL):

-ldgmalignt, ospec

-hdgmalignt, ospec

-ospec

Bilaga 3

46



Bilaga 4
2006-02-24

Hej!

Vi &r tva socionomer som arbetar inom cancersjukvarden pa Sodra Alvsborgs Sjukhus i
Boras. Lisbeth arbetar som kurator pa Onkologkliniken och Carina i Palliativt resursteam. Vi
studerar pa Institutionen for socialt arbete, G6teborgs universitet. Inom ramen for
magisterutbildningen &mnar vi gora en studie om cancerpatienter och deras familjers
vardagsliv.

Syfte
Vi har for avsikt att studera hur familjen paverkas av att en foralder har Non-Hodgkins
lymfom/Hodgkins sjukdom.

Vill du och din partner delta i studien?

Vi undrar om Du/Ni skulle vilja delta i studien, for att beratta om/ hur vardagslivet har
forandrats for Er familj. Det &r helt frivilligt och Ni kan ndr som helst avbryta Ert deltagande,
aven under intervjun, utan forklaring. Ni kan sjalva avgora var ni vill att intervjun skall
genomforas, pa sjukhuset, hemma hos Er eller annan plats.

Vad hander om jag inte vill vara med?
Vill Ni inte delta s& behdver Ni inte heller hora av Er.

Studiens upplégg och genomférande

Intervjuerna kommer att ske individuellt. I studien ingar ocksa nagra korta frageformular, som
vi vill att Ni fyller i efter intervjun. Total tidsatgang for ditt deltagande beréknas till cirka 1% -
2 timmar.

Hantering av data och sekretess

Era svar och resultat kommer att behandlas sa att inte obehdriga kan ta del av dem.
Forskningsmaterialet kommer att sparas under 10 ar efter avslutad studie, for att mojliggora
granskning av den genomfdrda forskningen.

Om Du vill kan Du lasa intervjun i sin helhet efter utskriften. Du far mojlighet att
kommentera och ev. gora tillagg eller fortydliganden.

Information om studiens resultat

Resultaten kommer att redovisas i en D-uppsats vid Institutionen for socialt arbete, Géteborgs
universitet. Du kommer att fa ett exemplar av uppsatsen nar den ar klar.

Ansvarig

Formellt ansvarig for studien &r handledare Mikaela Starke. Ansvariga for genomférandet av
studien &r kurator Lisbeth Bengtsson och kurator Carina Mannefred.

Studien ar godkand av Regionala etikprovningsnamnden i Géteborg.
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Om du undrar 6ver ndgot sa ta garna kontakt med nagon av oss.

Med hélsningar

Lisbeth Bengtsson

Aukt socionom/Kurator
Onkologkliniken

Sodra Alvsborgs Sjukhus
501 82 Boras

tel: 033-616 19 31
email: lisbeth.bengtsson@vagregion.se

Handledare

Mikaela Starke

Fil. Dr och Universitetslektor
Institutionen for socialt arbete
Goteborgs universitet

Box 720

405 30 Goteborg

tel: 031-773 18 87
email: mikaela.starke@gu.socwork.se

Carina Mannefred

Aukt socionom/Kurator
Palliativt resursteam
Sodra Alvsborgs Sjukhus
501 82 Boras

tel: 033-616 48 52
email: carina.mannefred@vgregion.se
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Bilaga 5

SAMTYCKE

Deltagande i studie ”VVardagsliv med cancer?”

Deltagandet i studien ar helt frivilligt. Du har rétt att nar som helst avbryta Ditt deltagande,
aven under intervjun, utan att behdva ange nagot skal.

Om Du har nagra fragor kan Du kontakta Lisbeth Bengtsson, Onkologkliniken eller Carina
Mannefred, Palliativt Resursteam, Sodra Alvsborgs Sjukhus, Bords, som bada ansvarar for
studien.

Jag har tagit del av informationen och staller mig positiv till att deltaga i studien om

vardagsliv med cancer.

( ) Jag deltar med frageformular

() Jag ar positiv till att intervjuas och kommer att bli uppringd for att avtala tid.
Tid for intervjun beréaknas till cirka 60 minuter — tva timmar.

Bords den / 2006

Adress och telefonnummer dar jag kan nas for att avtala tid och plats for intervjun

Lisbeth Bengtsson Carina Mannefred

Aukt socionom/Kurator Aukt socionom/Kurator
Onkologkliniken Palliativt resursteam

Sodra Alvsborgs Sjukhus Sodra Alvsborgs Sjukhus

501 82 Boras 501 82 Boras

tel: 033-616 19 31 tel: 033-616 48 52

email: lisbeth.bengtsson@vgregion.se email: carina.mannefred@vgregion.se
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Bilaga 6

INTERVJUGUIDE

FAMILJ & FORALDRASKAP

Hur har familjen hanterat sjukdomen for att fa vardagslivet att fungera?

Vad ar foraldraskap for dig?

Hur hanterar man foraldraskapet under sjukdomen?

Syn pa barnuppfostran. Har din syn forandrats?

Relation till barnet/barnen? Férandringar? 1 sa fall hur?

Har tankarna om relationen till barnet paverkats?

Fritid — Vad/hur gor ni?

Skulle du vilja ha det annorlunda?

Familjens mal?

Idealbilden av en familj? "I den bé&sta av varldar” Skulle du vilja ha det annorlunda?

PARRELATIONEN

Hur gor ni i vardagen?

Roller i familjen — instrumentella/emotionella?
Arbetsfordelning?

Forhandlandet?

Har relationen forandrats under sjukdomstiden? 1 sa fall hur?

NATVERK - FORMELLA - INFORMELLA

Institutionernas betydelse for familjen?
Avlastning? Skuld?

Andra kallor for avlastning?

Kontakter utanfor familjen?

EKONOMI

Faktiska konsekvenser av sjukdomen, inkomstbortfall etc?
Prioriteringar — forsakningar?
Tankar om ekonomins betydelse i familjen?

INDIVIDUELLA STRATEGIER/COPING

Hur har du som individ hanterat sjukdomen for att fa vardagen att fungera?
Nér du tanker tillbaka skulle du gjort annorlunda idag?
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